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ABSTRACT

Formalet med denne forskningsundersogelse er at seette fokus pa hospitalsmiljgets
betydning for familiens samlede sundhedstilstand med henblik pa at forebygge
feenomener som stress, depression og familiekriser. Resultaterne af undersggelsen
kan benyttes til at skabe bedre rammer for familiens hospitalisering.

Undersggelsen belyser de fysiske rammers betydning for hospitalsindleeggelses-
forlgbet for familier til hjertesyge bgrn, sddan som de opleves af de respektive invol-
verede familier.

I fokus er hospitaliseringens betydning for familiernes mestring af sygdomsforlgbet
og deres generelle selvvurderede psykosociale helbred. Undersggelsen udferes
som et metodetriangulerende kvalitativt studie, hvor der indgar halvstrukturerede,
dybtgaende interviews med foreeldre, fokusgruppeinterviews med familier og en
komparativ observationsundersogelse af hospitalsmiljget.

Den kvalitative undersggelse involverer 34 bergrte familiemedlemmer. Analyse-
strategien er inspireret af Crabtree og Millers (1999) monteringsrammestrategi,
hvor teksten og den hermeneutiske analyse organiseres af pa forhand fastsatte teori-
baserede forskningsspgrgsmal med udgangspunktikropssociologi og mestringsteori.
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OPTAKT

Forskningsundersggelsen "Det familievenlige hospitalsmilje” handler om de fysi-
ske rammer, som gives til familier til indlagte hjertebgrn pa Danmarks to invasive
hospitalsafsnit ved henholdsvis Rigshospitalet og Skejby Sygehus.

Det skal understreges, at undersggelsen ikke er endnu en tilfredshedsundersggelse.
Undersggelsen baseres ikke pa spgrgeskema, men velger i stedet at give tid til at
udfolde familiernes egne erfaringer med indlaeggelsesforlgbet. Familierne i un-
derspgelsen fremhaeever generelt, at de er dybt taknemmelige over velfaerdsstatens
behandlingstilbud. Familierne er gennemgéende tilfredse med behandlingen og
péaskonner de teknologiske muligheder, som den medicinske teknologi dbner op
for. Forskningsundersogelsen ma derfor ikke leeses som endnu et velfeerdskrav.
Det er ikke tekstens hensigt.

Nar familier i Danmark skal fode, gives der flere steder i landet mulighed for fars
tilstedeveerelse: Far er i dag en involveret deltager i fadslen - han er ikke placeret
pé sidelinjen som i tidligere historiske perioder. PA Hvidovre Hospital har familier
mulighed for at overnatte pa fedeafsnittet, hvor bade mor og far i fred og ro, under
trygge rammer leerer det nyfgdte barn at kende. Madordningen pa hospitalet ligner
et hotel-cateringssystem, hvor foreldrene kan bestille mad og drikke, nar de har
brug for det. Dette tiltag virker fleksibelt og overskueligt for de nybagte familier.
Hjertebgrnsfamilier, som fgder under sddanne moderne og fleksible rammer,
oplever en horribel overgang og meningslgshed, nar de overflyttes til specialaf-
delinger pa landets hjerteafsnit: Hverken pa Rigshospitalet eller Skejby Sygehus
er der plads til far. Den familie, som kort tid efter fgdslen erfarer, at de har faet et
hjertebarn, og som overflyttes til hjerteafdelingerne, flyttes fra et miljg med gode
rammer til et miljp med darlige rammer. Den raske familie har gode vilkar, men den
syge familie ma keempe for at fa familien til at heenge sammen, samtidig med at
de keemper for deres barns overlevelse. Kampen handler primert om muligheden
for overnatning og mad pa hospitalerne. Systemerne sikrer altsa det generelle og
vanlige, men ikke det specifikke og usaedvanlige.

Dette opleves paradoksalt, fordi foraeldrene i tilfeelde af hjertesygdom hos barnet
har brug for at etablere ressourcer og styrke deres krefter. Forskningsundersggel-
sen kortleegger derfor de fysiske rammer som familier til hjertesyge bgrn har i en
fase, hvor bgrn svaever mellem liv og dod.



INDLEDNING

“Man er presset, man er tvunget, man er der bestemt ikke af lyst, og man har det faktisk
mildest talt alle sammen ad helvede til. Fordi barnet er sygt og slgjt og trist, og det gor
ondt, og det er gv det hele, og det kan maske ikke komme ud af sengen, sa skal man
finde pa hele tiden, man skal aktivere, man skal veere pa og vere den stattende og den
opbakkende: “Jamen det skal nok ga alt sammen”, og egentlig sa heenger nerver og alt
muligt i en trad i forvejen, fordi alting er s& uvirkeligt og sa uvist. Man ved ikke noget om
noget som helst, og alt er bare stressende”.

"Jeg er ogsa indsat, jeg er i faengsel i min krop, jeg er last fast i den her situation, hvorfor
kan jeg ikke fa hjeelp? Jeg er ogsa afhaengig! Jamen det er jeg! Jeg er afhangig af, at min
datter har fremgang, og af at jeg kommer ud i mit liv. Jeg kan ikke forsta, hvorfor jeg ikke kan
ringe til en eller anden, og sige: “Jeg har brug for lidt medynk, lidt trest.” Det kan jeg ikke".

“Man faler, at man overhovedet ikke har noget privatliv, og man skal virkelig passe pa,
hvordan man opfarer sig. For taenk hvis man er lidt for stresset og lidt for udkart, sa kan
man fa den der label pa sig, at man er stresset og hysterisk. Det kan maske gé videre til
myndighederne, hvad ved jeg. Altsa, man er fuldstaendig overvaget, og det giver ogsa
meget stress. Et rum og med enestue, det ville betyde meget”.

Disse tre citater er foraldreudtalelser om, hvordan hospitalsophold erfares. Hospi-
tal betyder oprindeligt et gaestfrit hus, som tager imod den syge.

Formal med forskningsundersggelsen

Formalet med forskningsundersogelsen er at sette fokus pa det fysiske hospitals-
miljgs kvalitative betydning for oplevelsen af et godt eller mindre godt indleggel-
sesforlgb for familier med hjertesyge bgrn. Det overordnede formal er endvidere at
frembringe ny viden om de fysiske rammers betydning for familier med alvorligt
syge born pa hospital, her specifikt belyst ved hjertebgrnene pa Danmarks to store
invasive afdelinger (Rigshospitalet og Skejby Sygehus). Denne viden skal primeert
bruges til, pa konstruktiv vis, at radgive de relevante afdelinger om, hvordan man
bedst indretter hospitalsmiljget i fremtiden. Denne forskningsundersggelse skaber
derfor minutigs dokumentation for, hvordan hjertebgrnsfamilierne erfarer det

fysiske hospitalsmiljg.

Baggrund for forskningsundersggelsen

Baggrunden for forskningsundersggelsen er en forespgrgsel fra Hjerteforeningen
vedrgrende familiers situation under indlaeggelse af hjertesyge born. Hjertefor-
eningen vil belyse de fysiske rammers betydning for indleeggelsesforlgbet, sadan
som de erfares af de respektive involverede familier. Undersggelsen rettes mod de
fysiske vilkar i hospitalsmiljget, som familierne underleaegges.

Den moderne, medicinske teknologiudvikling har medfert, at born fodt med hjerte-
fejl overlever i hgjere grad end tidligere (Kirk et al. 2005). Udviklingen i sygeplejen
mod en familiecentreret pleje og omsorg (Shields et al. 2003) har desuden medfeort,
at familiens involvering i det syge barns pleje er gget.

Der stilles med andre ord mange krav til de familier, som er indlagt pa hospital
med deres syge barn. P4 den ene side skal familierne tage stilling til vanskelige
medicinske behandlingstiltag, og pa den anden side skal familierne pleje og passe

S
(-~}

Buiupajpu



09

deres eget barn under indleeggelse.Tilfredshedsundersggelser af foraldrenes be-
hov i forbindelse med barnets indleeggelse — undersogt ved hjelp af sporgeskema
- viser, at miljpet ikke i den akutte situation tilskrives samme hgje prioritet som
temaer om fx pleje, information og kommunikation mellem foraldre og behand-
lere (Lawoko og Soares 2004; Shields et al 2004; Shields et al 2003 og Yde 2004).
Forskning viser, at angsten for, at barnet skal dg, overdgver situationen, s& selvom
foreeldrene seetter deres barns velvere for deres egen bekvemmelighed (Hallstrom
et al. 2002), vil det fysiske hospitalsmiljg have en betydning for, hvordan den
kritiske situation mest hensigtsmeessigt handteres af familien som helhed. Det at
vere foreldre til et kronisk sygt barn er generelt stressende (Mussatto 2006), og
tryghed i indleeggelsesperioden har derfor stor betydning for, hvordan foreldre
erfarer situationen.

Tesen i forskningsundersggelsen er, at de fysiske vilkar under indleeggelse og ople-
velserne knyttet hertil har betydning for familiernes psykosociale sundhed. Tesen
er endvidere, at det fysiske hospitalsmiljg specielt under langvarig indlaeggelse
indvirker pa handteringen af familiens sygdomsforlgb som helhed. Undersggelsen
efterstraeber et konstruktivt og fremadrettet perspektiv med henblik pa at skabe
viden om det fysiske hospitalsmiljgs betydning under indleggelse.

Emnet om det familievenlige hospitalsmiljg er underbelyst internationalt som
nationalt (Astedt-Kurki et al 1997). Yde (2004) konkluderer, at foreldre ofte foler
sig fanget i en ny situation preeget af angst, usikkerhed, kontrol og konflikter, og
skriver endvidere, at dette kan have en sammenhaeng med, at mange foreldre
ofte foler sig i en svagere position end sygeplejersken. Det vil derfor veere sam-
fundsmaessigt relevant og interessant at belyse de fysiske hospitalsomgivelsers
pavirkning af familien for at kaste lys over nutidens foraldres vilkar under hos-
pitalisering, i en tid hvor ansvar for eget helbred og selv-handtering far stgrre og
storre betydning i det danske sundhedsvaesen (Vallgarda 2005).

Det skal pointeres, at undersggelsen ikke belyser det leegefaglige i hjertebgrns
operationsforlgb, og at undersggelsen ej heller har et sygeplejefagligt perspektiv.
Sygeplejen bergres udelukkende indirekte i undersggelsen, nar foreldreudtalel-
ser vedrgrende de fysiske rammer og hospitalsregimerne indbefatter pleje og
omsorgsdimensioner. Men sygeplejen har ikke varet hovedfokus. Undersggelsen
er heller ikke en tilfredshedsundersggelse. Den kvalitative undersggelse gar i dyb-
den med foreldrenes erfaringer, og samtalerne i de kvalitative delundersggelser
i det samlede design har ikke haft fokus pa begreber som tilfredshed eller tillid
til hospitalssystemet. Overordnet set vil undersggelsen ikke diskutere etikken i
hjerteoperationerne. Den nye operationsteknologi og den samlede forbedring af
operationsmulighederne for bgrn fadt med hjertefejl diskuteres heller ikke.

Problemformulering

¢ Hvordan indvirker det fysiske miljg under hospitalsindleeggelsen pa familiernes
oplevelse af indleggelsesforlgbet?

¢ Hvilken betydning har oplevelsen af det fysiske hospitalsmiljo for familiernes
mestring af sygdomsforlgbet og deres generelle selvvurderede psykosociale
helbred?

e Hvordan skal det familievenlige hospitalsmiljg etableres for at skabe de

bedste rammer i fremtiden?



TEORIGRUNDLAG
“"KROPPENS M@DE MED HOSPITALSMILJGET”

Hospitalsregimer

Undersogelsen har udvalgt sine nedslagspunkter med inspiration fra den dan-
ske kropssociolog Sgren Damkjers teori om kroppens mgde med institutionen.
Damkjeer (1998;1999) beskriver kroppens mgde med institutionen som et mel-
lemvarende, hvor institutionelle regimer af forskellig art indgar. Regimerne er de
tandhjul, som forbinder kroppen med det institutionelle niveau. I sygehusvaesenet
eksemplificerer Damkjeer mgdet mellem kroppen og sygehuset som et mgde, der
involverer regimer som kost, sgvn, bevagelse og renlighed. Denne tankestruktur
anvendes som en teoretisk forstdelsesramme og afgrensning til at indfange det
fysiske hospitalsmiljgs betydning for familiens indleeggelsesperiode.

Regimebegrebet ligner diskursbegrebet ved at vaere en forstaelses- og mulighedsho-
risont, der afgreenser og skitserer, hvad der er muligt, dvs. hvad der kan siges
og gores i det institutionelle miljo (Thing 2005). Hospitalsregimer i forsknings-
undersogelsen vedrgrer derfor bade kroppens praktik og de vidensformer, som
skaber kroppen og dens oplevelsesstruktur i rumlighedens materialitet (Martinsen
2005: 131). I teksten om at bo pa sygehus stiller Martinsen spgrgsmalet: Pa hvilken
made kan sygehusets arkitektur med dets verelser, gange og indretning give plads
for, at de syge kan bo i veerelserne? Regimebegrebet med dets afgraensede fokus
pa verelserne og rumligheden i dem, mulighederne for kost, sovn, renlighed og
bevaegelse, stiller skarpt pa foraeldrenes erfaringer med at bo pa hospital, og er pa
den made med til at uddybe kroppens mgde med hospitalsmiljget.

Selvom Damkjeers regimebegreb traditionelt set knytter an til sociologisk krops- og
disciplineringsteori, som den formidles af bade Giddens (1991) og Foucault (2000;
2002), indeholder perspektivet ogsa feenomenologiske aspekter. Selve forstaelsen
af kroppens mgde med institutionen baseres pa et feenomenologisk perspektiv:
Kroppen er sansende, og kroppens mgde med hospitalsarkitekturen indeholder
folelsesmeessige dimensioner, som tilleegges betydning.

Martinsen skriver (2005), at vores sanser er indlagt i universet. Vi lever i kropslig-
heden, vi ser med vores gjne, vi hgrer med vores grer, vi lugter med naesen, smager pa
hospitalsmaden med tungen, den gmme ryg bergrer madrassens harde underlag.
Foreldrene sanser ogsa disse ting, nar de er indlagt med deres hjertebgrn. Mennesket
lever, som Martinsen (2005: 132) sa fint skriver det, ikke i et tomt rum, men i et rum
med kvaliteter. Nar et hjertebarn sveever mellem liv og ded pa et intensivafsnit, oplever
mor og far fglelser som angst, vrede, sorg og maske gleede. Nar mor og far overvager
og plejer hjertebarnet under indlaeggelse, sanses hospitalsarkitekturen helt ind un-
der huden. Kroppens mgde med "det kliniske hospitalsvaesen" i form af hvidkitlede
professionsgrupper, gra linoleumsgulve, loftsbelysning med neonrgr, overvagnings-
apparaturets skeermkontrol og "bip-lyde” samt metalliske overflader i vaske, rgr og
senge er oplevelser, som sanses. De samlede kropslige sansninger erfares og skaber
hukommelsesspor i erindringen, nogle gange positivt og nogle gange negativt.

Den kropssociologiske tilgang abner for en uddybning af den samlede hospitals-
oplevelse, som familierne har, og den kropssociologiske tilgang leerer os noget om,
hvad der opleves som en stgtte og hjalp, og hvad der ikke gor. Familierne bebor
hospitalets sygestuer i lange perioder, og nogle hjertebgrnsfamilier indlegges
ofte flere gange om aret. Familiernes kropslige-sansende genkendelse (Martinsen
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1. Antonovskys overordnede
teori vil ikke blive anvendt,
men mestringsbegrebet
defineres i undersggelsen
ifalge overstaende.

2005: 133) af hospitalets vaner kan etableres séiledes, at den skaber en fortrolig-
hedsforbundethed med hospitalet eller ikke. En fortrolighedsforbundethed med
hospitalet og hele dets vaesen er det, familier har brug for i en periode, hvor barnet
sveever mellem liv og dgd. Eller i en periode hvor barnet gennemgar en operation
som foraldrene aldrig havde forestillet sig teknologisk mulig. Det grundleeggende
sporgsmal er derfor, om hospitalsmiljget tilfredsstiller de behov for stgtte, som
familierne har i en periode, hvor det psykosociale helbred er under pres.

Regimeteorien kan hjelpe os til at leere noget om, hvordan hospitalsmiljget skal ind-
rettes, saledes at familierne kan vokse og gro og finde fodfeste i det, der kan benaev-
nes som hospitalstilveerelsen. Fortolkningen af hjertebgrnsforeeldrenes erfaringer
med hospitalsindleeggelse seetter ord pa arkitekturoplevelsen og bidrager med en hu-
manistisk og samfundsvidenskabelig viden, der kvalificerer forstaelseshorisonten.

Familiens "mestring" af indlaeggelsen

Det nyfgdte hjertesyge barn har endnu ikke baggrund for at forsta og handle i forhold
til sygdom og er afhengig af, hvordan de voksne handterer situationen under indlaeg-
gelse. Det syge barns, foraeldrenes og spskendes mulighed for at mestre situationen
afhaenger i hgj grad af hospitalsopholdets forlgb og af personalets evne til at hjalpe
med at fa familielivet til at heenge sammen i en vanskelig tid, sa familien kan bruge
deres ressourcer pa bedste vis (Rigshospitalets Barn - Unge Program: side 5).

Begrebsligt knytter denne forskningsundersoggelse an til Antonovsky’s mestrings-
begreb (2003).! Folelsen af sammenhang defineres med komponenterne begribe-
lighed, handterbarhed og meningsfuldhed (2003: 34). Oplevelsen af sammenheang
er en global indstilling, der udtrykker den udstreekning, i hvilken man har en
gennemgdaende, blivende, men ogsa dynamisk folelse af tillid til at
1. De stimuli, der kommer fra ens indre og ydre miljg, er strukturerede,
forudsigelige og forstaelige
2. Man far tilstreekkelige ressourcer stillet til radighed, til at man kan klare
de krav, disse stimuli stiller
3. Disse krav er udfordringer, det er veerd at engagere sig i.

I forhold til anden mestringsteori er Antonovsky interessant, fordi hans teori
indarbejder tre lag eller aspekter, som integreres til en sammenhangende helhed
i forstaelsen af, hvordan mennesker mestrer livet. Teorien indeholder bade det
kognitive, det handlingsrettede og det fglelsesorienterede. Traditionel mestrings-
teori belyser ofte udelukkende det kognitive element, hvor Antonovsky inkluderer
folelserne og menneskets engagement i tilveerelsen.

Det empiriske materiale i forskningsundersggelsen viser os, at foraeldre rent kogni-
tivt kan forsta betydningen og behovet for det kliniske hospitalsmiljg, fordi fx hy-
giejneforhold, teknologiskudstyr og hospitalets transportveje skal have en bestemt
karakter for at kunne vere behandlende, og fordi personalet pa hospital skal have
albuerum og et fagligt effektivt arbejdsmiljg. Hospitalet er jo en arbejdsplads.

Men selvom foreldrene forstar klinikkens konstruktion ud fra et videnskabeligt
perspektiv, er det ikke ensbetydende med, at foraeldrene kan klare at leve under
vilkarene. Familiernes og de pargrendes integritet og urgrlighedszone pavirkes fx
under indleeggelse, nar parforholdsproblemer skal diskuteres i en aben korridor,
fordi der ikke er andre rum til radighed. Eller nar familiebesgg skal forega i et
feelleskpkken pé hospitalet. Sammenhangskraften i familien udfordres, fordi der
ikke skabes arkitektoniske strukturer, som giver mulighed for fglelsesmaessige



tilkendegivelser. Hospitalsvaesenets indretning som offentligt tilgeengeligt rum er
sveert at kombinere med privatlivets fred.

Nar vi skal fortolke betydningen af hospitalsmiljgets indvirkning pa det psykoso-
ciale helbred hos hjertebgrnsfamilierne, har vi derfor brug for en teori, der inkor-
porerer treenigheden af kognition, handling og folelse. Pladsmangel pa hospital,
rummenes storrelse og beskaffenhed, lysindfaldet og stemtheden i de offentlige
strukturer pavirker familiernes oplevelse af indlaeggelse. Rum skaber fglelser,
og folelser skaber helbred. Fglelsesmaessige stemninger kan saledes blokere for

konstruktive handlingsforlgb.

UNDERSOGELSENS AFGRANSNING

Empiriske spgrgsmal
Det fysiske hospitalsmiljg afgreenses med baggrund i den teoretiske inspirations-
kilde i undersogelsen til specifikt at vedrgre nedenstadende hospitalsregimer:

Rumregime: Lokaler og deres anvendelsesmuligheder.

e Lokalernes fysiske storrelse - og hvordan familierne oplever, at storrelsen af
lokaler influerer pa indleeggelsen med barnet?

¢ Lokalernes anvendelsesmuligheder — og hvordan familierne oplever, at lokaler
anvendes under indleeggelse, fx hvordan man indplaceres i hospitalslokaler?
Med hvor mange andre patienter/familier? Hvordan er lokalernes inventar?
Hvilke beveegelsesmuligheder har man i lokalerne?

Savn- og renlighedsregime: Mulighed for overnatning, sgvn og renlighed.

e Hvordan kan familien overnatte? Hvordan tages der hdnd om sgskende til
hjertebarnet? Kan foreldre sove i neerheden af deres hjertesyge barn?
Er institutionen hjelpende i relation til sgvn og overnatning, eller er der
forhindringer, som modvirker muligheden for familiens sgvn?

¢ Hvilke muligheder er der for bad og vask for familien som helhed?

Bevaegelsesregime: Mulighed for fritidsliv og fysisk aktivitet.

¢ Hvordan er det muligt for familier at opretholde deres fritidsliv i forbindelse
med indlaeggelse af et hjertesygt barn?

* Hvordan er det muligt at fa fysisk beveagelse, saledes at stress og depression
forebygges for familiemedlemmerne under indleggelsesforlgbet?

¢ Hvilke muligheder tilbydes mht. nyhedsorientering og underholdning - for
hhv. bgrn og voksne (tv, video, avis, radio, computer, bgger, PlayStation)?

Socialitetsregime: Mulighed for opretholdelse af sociale relationer.

¢ Hvordan er det muligt for familien at opretholde relationer og kontakter til
deres sociale netveerk under indleeggelsen?

* Er der fysiske omrader med plads til besgg?

¢ Er der mulighed for at opretholde den familiemaessige integritet i relation
til bespg?

¢ Hvordan er det muligt at veere privat som familieenhed?

¢ Er der rum og tid til ikke at vaere offentlige personer og fore samtaler som
plejepersonalet ikke overhgrer?

Kostregime: Mulighed for forplejning — mad og drikke.
¢ Hvordan opretholder familien deres hverdagsliv mht. forplejning - hvor kan

familien spise mad, og hvordan skaffer de sig mad?
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2. Alle fokusgruppeinterviews
har brug for to interviewere.
| de saerskilte interviews
med familierne skgnnes det
endvidere, at to interviewere
er passende. Seniorforsker
L.F. Thing er den primaere
interviewer, mens forsknings-
medarbejderen assisterer
og observerer.

3. Observationsundersggelsen
kan ikke kategoriseres som en
decideret feltundersggelse.

DESIGN 0G METODE

Designet i undersogelsen er eksplorativt og udferes som et kvalitativt design,
da undersogelsen sgger familiernes egne erfaringer og oplevelser med indlaeg-
gelsesforlgbet (Schmidt og Dyhr 2006). Det eksplorative design veelges endvidere,
fordi forskningsomradet er nyt. Vi har ikke varet i stand til at finde tilsvarende
empiriske undersggelser andre steder i verden. Denne undersggelse sgger saledes
ikke en statistisk sammenhang mellem variabler der skal kunne arsagsforklare
begivenheder eller beskrive en sygdoms udbredelsesgrad. Undersggelsen knytter
ikke an til en traditionel medicinsk metodik, men tager i stedet udgangspunkt i
samfundsvidenskabelig kvalitativ metodeanvendelse.

Den kvalitative forskning leegger veegt pa den forstaende og fortolkende forsknings-
tradition (Launsg og Rieper 2000; Kvale 1997). Det kvalitative forskningsarbejde
skaber som sagt ikke viden i repreaesentativ statistisk forstand, men genererer i ste-
det begrebskonstruktioner og hypoteser for videre arbejde (Green and Thorogood
2004). Det kvalitative perspektiv skaber viden om de specifikke og kontekstuelle
kvalitative enheder, som borgerne deltager i.

Alle interviews og efterfplgende analyser er udfert i et samarbejde mellem de to
tilknyttede forskere.? Forskningssamarbejdet gger validiteten af undersogelsen, da
det giver mulighed for intersubjektiv (Jorgensen 1989) dialog forskerne imellem.
Alle interview er bandoptaget og efterfglgende udskrevet i deres fulde leengde med
professionel sekreterbistand. Interviewene forefindes derfor bade som lydfiler og
som tekstfiler. Transskriptionen er, med henblik pa validitetskrav i den kvalitative
undersogelse (Malterud 2003), udfert i forhold til en udferlig manual for at ege
validiteten i undersggelsen. Citaterne i denne rapport er dog let redigerede i for-
hold til sproglige gentagelser, talefejl, preeciseringer mv., som ikke har indflydelse
pa budskabet.

Undersogelsen er landsdekkende i den forstand, at undersggelsen er designet
saledes, at henholdsvis Skejby Sygehus og Rigshospitalet indgar.

Metodetriangulering

Undersggelsen er sammensat af en mangde delundersogelser. Delundersogel-
serne supplerer hinanden og belyser dermed i deres helhed erfaringerne med
det fysiske hospitalsmiljgs kvalitative betydning ud fra forskellige perspektiver
og ved hjelp af forskellige metoder. Den kvalitative metodetriangulering styrker
valideringen af materialet (Holstein 1996). Hvor det kvalitative interview gar i
dybden med individets personlige erfaring, kan fokusgruppeinterviewet give
mulighed for dialog mellem parter og derved vere et forum, hvor nuancerede
udsagn diskuteres (Halkier 2002). Ved at benytte bade individuelle interviews og
fokusgruppeinterviews opnéas viden, der supplerer hinanden og bidrager til at
belyse feltets subjektivt oplevede side. Undersggelsen involverer endvidere en
mindre observationsundersogelse,® for pa mere objektiv og kvantificerende facon
at skabe en registrering af det fysiske hospitalsmiljg (Green and Thorogood 2004).
Ud fra den skitserede teoretiske afgreensning er der udfert kvantificerbare regi-
streringsark mht. regimer. Dermed kan det fysiske hospitalsmiljo sammenlignes
hospitalerne imellem. I observationen fglges hjertebarnets og familiens fysiske
vej gennem hospitalet under indleeggelsen. Familierne stifter nemlig bekendtskab
med flere hospitalsafsnit under indlaeggelse. Observationsundersggelsen kan pa



en objektiverende facon validere de mere oplevelsespraegede forteellinger fra de
kvalitative halvstrukturerede interviews med familier. Observationerne giver
endvidere forskerne en forstaelse for informanternes fortellinger, og observatio-
nerne placeres derfor tidsmaessigt i designet for interviewene. Observationerne er
i hgj grad formaliserede, og forskerperspektivet karakteriseres som observerende
deltager (Denzin 1989: 165).

Der indgar:

1. Kvalitative halvstrukturerede interviews med foraeldre

2. Fokusgruppeinterviews med foraldre

3. Observationsundersggelse af hospitalsmiljget - udfert som en kvantificering
af det fysiske hospitalsmiljg: Hvad forefindes og hvad forefindes ikke

4. Oplysningsark med spgrgsmal som sgger information om familiens livs-
situation mht. arbejdsmarkedstilknytning, skonomi og aegteskabelige status

5. Kvalitative, halvstrukturerede interviews med ngglepersoner i hospitalsmiljget,
dvs. leeger, sygeplejersker og andet personale

De kvalitative interviews med foreldre varer 114 - 3 timer og tager udgangspunkt
i de skitserede temaer: Rumregimet, kostregimet, socialitetsregimet, bevaegelses-
regimet og sgvn- og renlighedsregimet, som er beskrevet i "afgreensningen".
Fokusgruppeinterviewene varer 2-3 timer, hvor diskussionsoplaeggene ligeledes
tager udgangspunkt i de skitserede temaer. Alle typer interviews afsluttes med
empiriske spgrgsmal, der belyser familiernes gnsker og ideer til forbedring af
hospitaliseringssituationen.

DATAINDSAMLINGSSTEDER

Rigshospitalet (Kgbenhavn):

¢ Fokusgruppeinterviews med forealdre til hjertesyge bgrn, med flere familie-
reprasentanter i hver fokusgruppe. Grupper med et kort indlaeggelsesforlgb,
og grupper med et leengerevarende indleggelsesforlgb.

¢ 5 kvalitative interviews med familier til hjertesyge bgrn. Familierne udvalges
efter princippet om maksimal variation mht. sygdommens kompleksitet,
resultat af behandlingen og social status.

¢ Struktureret observationsundersggelse af 1 uges varighed pa afsnit for hjerte-
syge bgrn (Juliane Marie Centret).

Skejby Sygehus (Arhus):

e Fokusgruppeinterviews med foreldre til hjertesyge bgrn, med flere familie-
repreesentanter i hver fokusgruppe. Grupper med et kort indleeggelsesforlgb,
og grupper med et lengerevarende indlaeggelsesforlgb.

e 5 kvalitative interviews med familier til hjertesyge bgrn. Familierne udvelges
efter princippet om maksimal variation mht. sygdommens kompleksitet,
resultat af behandlingen og social status.

e Struktureret observationsundersggelse af 1 uges varighed pa afsnit for hjerte-

syge born.

Den kvalitative undersggelse involverer samlet 34 bergrte familiemedlemmer og
4 uddybende interviews med sygeplejersker pa de involverede hospitaler, ligeligt
fordelt pa kon.

—
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4 Nar medindlagte skrives i
anfgrselstegn betyder det, at
sgskende fx pa Rigshospitalet
kan veere medindlagte i Ronald
McDonald Huset, mens andre
bgrn til tider kan vaere delvis
medindlagte, da de tilbringer
hele dagen pé hospitalet,
men ikke kan karakteriseres

som overnattende.

Interviewene er udfert pa forskellige lokaliteter i landet, fra Alborg i det nordjyske
til Falster i det sydsjeellandske. Interviewene er udfert i henholdsvis familiens
hjem, pa Hjerteforeningens lokalitet, pa Skejby Sygehus, pa Rigshospitalet og pa
forskningscentret UCSF.

Udvaelgelsesprocedurer og inklusionskriterier

Nar man anvender det kvalitative forskningsdesign, er hensigten ofte at illustrere
et feenomen sa nuanceret og varieret som muligt (Schmidt og Dyhr 2006) ved
at beskrive mange forskellige aspekter ved feenomenet. Deltagerne er udvalgt i
relation til undersogelsens formal og ud fra en strategisk udveelgelse, der belyser
maksimal variation, samt forskellige oplevelser og vurderinger af hospitaliserin-
gen for familierne.

Hjertesygdommens kompleksitet kan influere pé oplevelsen af hospitalsindleeggel-
sen og behandlingen generelt, men kan ogsa influere p&, hvordan familierne oplever
det fysiske hospitalsmiljg. Fx kan oplevelsen af et langvarigt hospitalsophold med
et kompliceret sygdomsforlgb hos barnet i nogle tilfeelde adskille sig fra oplevelsen
af et kortvarigt hospitalsmiljo med et mindre kompliceret sygdomsforlgb.
Undersggelsen vil derfor belyse, hvordan sygdommens alvorlighedsgrad influerer
pa oplevelsen af indleeggelsesforlgbet..

Det kan ogsa vere tilfeeldet, at sygdommen ikke har afggrende indflydelse pa
oplevelsen af de fysiske rammer, da hjerteoperation er stressende og alvorlig for
alle familier. Undersggelsen planlaegges derfor i detaljen i samarbejde med de
respektive hospitalers ledelse og opererende overlaeger, for at inklusionskriterier
kan matche to grupper: Den ene gruppe hjerteopererede bgrn har diagnoser af
svag grad, og den anden gruppe bgrn har diagnoser, der karakteriseres som mere
komplekse (Kromann Hansen 1999).

Undersggelsen inddrager familier, der primeert har haft langvarige indleggelses-
forlgb (mere end 2 uger) efter operativt indgreb. Argumentet for dette valg er
begrundet i behovet for foraldrebeskrivelser og foraldreerfaringer, som har en
vis karakter. Familierne skal have et dybere kendskab til hospitalsmiljget for at
kunne give gode fortallinger.

Det er endvidere disse familier, som har behov for at hospitalsmiljget underseges
nermere, da de er erfarne brugere af systemet.

Af etiske arsager vil undersggelsen veere retrospektiv i den forstand, at der sporges
ind til indleeggelsesforlgb, der gar tilbage i tid. Born defineres fra o-15 ar. Med familie
menes helheden af familien inkluderende "medindlagte™ sgskende til det syge barn.

Familierne er kontaktet og rekrutteret via de respektive hospitaler og via Hjerte-
foreningens hjemmeside samt via tilsendte mails til medlemmerne af Hjerte-
barnsklubben.

Undersggelsens analysestrategi

Analysestrategien i undersogelsen er inspireret af Crabtree og Millers (1999)
monteringsrammestrategi. Strategien kan beskrives som deduktiv i den forstand,
at fastsatte teoribaserede forskningsspgrgsmal organiserer teksten og den her-
meneutiske analyse (Launsg og Rieper 2000: 171). Disse fastsatte teoribaserede
forskningsspegrgmal beskrives i projektbeskrivelsens afgrensningsafsnit: Dam-
kjers kropssociologiske tilgang: Hospitalsregimerne.



Forskningsspgrgsmal med udvalgte temaer benyttes for at abne op for tekstens
handlingsmenstre. Ideen er at belyse bade det typiske og det modsigende i de
kvalitative udsagn, sa variationer mellem forskelle og faellestraek i familiernes
erfarede oplevelser med hospitaliseringen treeder frem. Analysestrategiens fordel
er, at teksten fortolkes i forhold til fastsatte temaer, og at dette er tidsbesparende.
Ulempen ved monteringsrammestrategien er, at analysen ikke abner for nye betyd-

ninger og omrader i teksten.

Etik

Undersogelsen vil ikke blive anmeldt til videnskabsetisk komite, da undersggelsen
ikke er biomedicinsk forskning.

Undersggelsen anmeldes heller ikke til datatilsynet, da undersggelsen af hospitals-
miljget ikke medfgrer behandling af fgplsomme personoplysninger.
Undersggelsen vil ikke indsamle og registrere personoplysninger som fx cpr-
numre eller biologiske behandlingsparametre.

Personoplysninger vedrgrende familiernes oplevelser i forbindelse med indlaeg-
gelsen beskrives i den kvalitative interviewsituation. Disse personoplysninger
vil ikke efterfglgende kunne identificeres til fysiske personer, da oplysningerne
anonymiseres. Dette sker konkret ved at "navngive" de interviewede med numre.
Disse numres identifikationer og andet skriftmateriale vedrgrende undersggelsen
opbevares aflast i forskningsinstitutionens arkiver og computersystemer. Undersg-
gelsen er frivillig, og informeret samtykke er indhentet for interviewene. For selve
interviewsituationen "ansigt-til-ansigt" praeciseres det desuden for informanterne,
at de til enhver tid kan treekke sig fra undersggelsen. Undersggelsen udferes af
etiske arsager retrospektivt for ikke at stresse de udsatte familier i den sarbare

indleeggelsesperiode.
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OBSERVATIONSRESULTATER

Observation af hospitalsmiljget

Kristian Larsen skriver i ph.d.-afhandlingen "Praktikuddannelse, kendte og mis-
kendte sider” (2000), at sygeplejepraktik struktureres af arkitektur, samt af geo-
grafiske og fysiske sammenhange. Forstaelsen af hospitalets arkitektur (doxa)
tager udgangspunkt i rummenes stgrrelse og indretning. Arkitekturen defineres
desuden bredt i forhold til fx indretning af rum, inventar, lyde og lugte, som er
styrende for den faglige sygeplejepraktik, der udfoldes i hospitalsmiljget (Larsen
2000: 129).

Det fremheves at sygeplejeagenten leeser hospitalet med kroppen, og at der sa-
ledes skabes band mellem huset og kroppen. Men hospitalsmiljget pavirker og
styrer ikke alene personalets faglige udfoldelse. Der skabes ogsa band mellem
patientkroppe og pargrendekroppe og hospitalet.

Observationsbeskrivelsen i dette kapitel er udfert med udgangspunkt i familie-
perspektivet for derved at satte fokus pa det familievenlige hospitalsmiljg.

RIGSHOSPITALET

DENNE RUTE FOLGER HJERTESYGE BORN INDLAGT PA RIGSHOSPITALET

2. sal:

Fedegang Neonatalafdelingen

4. sal:
Operationsstuen
Intensivafsnittet

2. sal:

(praeoperativ) Sengeafsnit

Stuen: Frederik den 5. vej
Ambulatoriet McDonald Hus

Kaelder:
Ankomne fra

andre sygehuse

Organisatorisk set involverer hjertebgrnenes indleggelse pa Rigshospitalet
primeert to centre (Juliane Marie Centret og Hjertecentret) og fire afdelinger. Dvs.
to centerledelser og adskillige afdelingsledelsesniveauer.

Operationsstuen og indsovningsrummet er udelukket fra denne undersggelse.
De primeere involverede afdelinger er derfor:

* Neonatalafdelingen (5023: team 3): Juliane Marie Centret
¢ Intensivafsnittet (4141): Hjertecentret

* Sengeafsnittet (4144): Juliane Marie Centret

* Hjerteambulatoriet for bgrn (5004): Juliane Marie Centret



Indlaeggelsesruten for hjertebgrn med beskrivelse af lokaliteterne:
* Ankomst i kelderen

¢ Neonatalafdelingen

* Intensivafsnittet

* Sengeafsnittet

¢ Hjerteambulatoriet

Nar hjertebgrnene ankommer (akut) til Rigshospitalet med medfgdt hjertesygdom,
ankommer de i kaelderen. Det forste, de ser her, er et keeldermiljg, som giver indtryk
af, at hospitalet er en travl arbejdsplads: Her er transport af hospitalsgenstande,
temperaturmaessigt koldt, og farverne i miljget er gra. Der er stgj fra transport, og
der syner af transportvej. I elevatoren, som bringer familierne videre op i hospi-
talet, heenger et farvestralende billede, men ellers er elevatoren af metal, og den er
slidt og uinspirerende.

Familierne med hjertesyge beorn overflyttes til Neonatalafdelingen team 3 pa Ju-
liane Marie Centret, hvor hjertebgrnene ligger pa intensiv for en eventuel operativ
indsats. Her placeres 5 bgrn pa hver stue. Foraldrene kan ikke sove ved siden af
deres bgrn pa dette afsnit. Hvis det er muligt, kan mor overnatte i et foreldrevee-
relse. Der er to foraldreverelser pa hele afdelingen, som ikke kun er for familier
til hjertebgrn.

Hvis eller nar hjertebgrnene skal opereres, skal familierne videre i systemet. Efter
selve operationen ligger bgrnene pa intensivafsnittet (4141), som hegrer under
Hjertecentret. Her ligger der to hjertebgrn pa hver intensivstue. Foreeldrene har
ikke mulighed for at overnatte i tilknytning til intensivindleeggelsen, og de har
ikke ret til en stue i naerheden af afsnittet. Stuerne er omkring 15 m2. De er indret-
tet med teknisk udstyr og overvagning. Her er plads til to sygeplejersker som
overvager/plejer. Foraldre kan sidde pé en stol ved siden af deres bgrn, som ligger
i respirator.

Efter intensivafsnittet skal bgrnene videre til sengeafsnittet - dvs. gennem glasdg-
ren og ind pé Juliane Marie Centret. Her ligger de pa sengeafsnit 4144, hvor der er 6
stuer. Hver stue har plads til to bgrn. Her kan den ene forzldre overnatte ved siden
af barnet: Der er to barnesenge og to voksensenge pa hver stue. Til hver stue hgrer
et toilet- og baderum. To foraeldre/familier deles om toilet- og baderum. Stuerne er
navngivet som dyr: elefant, giraf, zebra, kamel, tiger og naesehorn.

Sengeafsnittet er opdelt. P4 den ene side af gangen ligger bgrnestuerne — denne
side af gangen er malet hvid. P4 den anden side af gangen ligger depot, skyllerum,
toilet og kgkkener. Denne side af gangen er malet gul. Arealet er derfor todelt: Den
ene side fungerer som arbejdsplads, mens den anden side af gangen er forbeholdt
familiernes ophold og indlaeggelse. Hospitalsmiljget handterer mgdet mellem pa-
tientens indleeggelse og personalets arbejdsplads rent arkitektonisk ved at opdele
rummet med farver.

Sengeafsnittet indeholder et personalekgkken, hvor foreldre i princippet ikke
kommer. Her er dog placeret et kgleskab, hvor ammemeelk kan stilles pa kgl, og
hvor modermelkserstatning forefindes.

Ved siden af ligger et foraldrekgkken, hvor foraldrene kan lave kaffe og te. Her
forefindes ogsa en madbuffet (som man skal veere tilmeldt).

—
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I kokkenet er placeret flere spiseborde, hvor man kan sidde og vente p4, at barnet
kommer tilbage fra operation. Kgkkenet indeholder ingen vinduer og ligger place-
ret for enden af gangen. Pa gangen er der endvidere et puslerum med skifteplads
til sma bern. Her er ogsa vaskemaskine og terretumbler. Bag forhenget er der ba-
dekar, tgrrestativ og andre genstande (gemt vaek). Der er to vaegte i rummet. Bade
pa gangen og i puslerummet haenger uroer ned fra loftet. Uroerne har dyremotiver
og klovnemotiver og giver rummet et indtryk af at veere smabgrnsareal.

I mellemgangen star mobile fjernsyn. Gangarealet er ogsa opmagasineringsmu-
lighed for genstande: Her star tomme opredte senge, her star linnedvogne, og her
star apparatur. Lige udenfor foreldrekpkkenet star to rode smabgrnsborde med
barnestole. Pa bordene star der tusser, og der ligger papir til at tegne pa.

Gangen er dekoreret med billeder i farver, og der er fotografier af tidligere ind-
lagte hjertebgrn og deres familier. Der er gennemgaende ro pa gangen. Man hgrer
sagte personalestemmer og ind i mellem bgrnestemmer. Men selv pa en travl dag
forplantes arbejdsmeessigt kaos ikke til gangarealet. Gangen er oplyst af neonlys,
og der er lavt til loftet.

Sengeafsnittet har ogsa en legestue pa ca. 30 m2. Legestuen er fyldt med legetgj,
primeert til sma born: Her er dukkesenge, bamser, bgger og biler samt trehjulede
cykler. I det ene hjgrne star en computer, som stgrre bgrn kan spille pa. I det andet
hjgrne er en stor rgd hjernesofa med sofabord. Rummet har orange linoleum pa
gulvet. Legerummet har ogsa et spisebord med 4 stole, hvor voksne kan sidde,
mens begrnene leger. Der er handvask og spejl ved indgangsdgren. P4 dgren ind
til legestuen haenger information (pa dansk) om, hvilke aktiviteter der foregar for
born pa afdelingen og pa hospitalet generelt: Der kommer fx klovne pa besgg, der
er besggs-heks, og der er bibliotek. Rigshospitalets BarneUngeProgram reklamerer
ogsa for hospitalets familieorientering. Og der er musikalsk legestue 1 time hver
tirsdag for indlagte born og deres sgskende.

Neonatal 5023: Team 3 - Intensivstuen

Der er plads til 5 bern pa stuen, og under observationen er alt optaget. Dvs. at der
er 5 familier indlagt pa stuen. Stuens areal er 40-50 m2.

Der er hvide forha&ng mellem kuvgserne, som afskeermer familierne fra hinanden,
hvis der er brug for det. Det private aflukkede rum eksisterer ikke: Hvis der opstar
en krisesituation for en familie med et dgdt barn, er alle andre familier i lokalet
gjenvidner. Forhang kan treekkes for og fra, men det kan ikke skaerme for grad og
informationer. Informationer vedrgrende barnets liv og dod overbringes i de par
kvadratmeter, familien besidder i rummet. Man kan lukke gjnene for heendelser,
men ikke grene. Lyden af sorg forplanter sig i lokalet, selvom de familier, der
bryder sammen, gor det lavmeelt med respekt for, at der er andre familier i lokalet.
Familiemaessige op- og nedture er hverdag i dette lokale. Afskeermning er godt,
men ikke tilstreekkeligt for en familie i en sarbar situation.

Lokalet er fyldt med lyde fra det teknologiske overvagningsudstyr. Det bibber
og suser hele tiden. Miljget er gennemgaende klinisk sterilt og ikke indrettet til
leengere indlaeggelsesophold for familier med eventuelle bgrn som besggende: Der
er stole til foreeldrene ved kuvgserne, men der er neaesten kun plads til en stol ved
hvert sted. Der er ogsa lenestole, som kan traekkes ind og ud af rummet. Selve
rummet er fuld af teknologisk udstyr, og rummet syner af intensivbehandling
med slanger, apparatur, skeerme, stativer og lign. Rummet har ovenlys fra 12 sma
spots i loftet. Bade loft, veegge og gardiner er hvide. Her er ingen speciel bgrne- og



familievenlig hyggestemning. Alle stole er bla, og gulvet er af blat linoleum. Lokalet
er ret varmt, og der tales med lavmeelte stemmer. Dgren til gangarealet er af glas
og har et hvidt gardin, der skeermer af til gangen.

Lige uden for gangen ligger personalerummet, som er arbejdsplads for afdelingens
ansatte. Her er megen aktivitet med mange personer i hvide kitler, der alle har
travlt. Her er knudepunktet ogsa for transport af materialer til og fra afdelingen
(linnedvogne, apparatur, stole mv.).

Personalerummet star derfor i skeerende kontrast til den aflukkede intensivstue:
I arealet lige uden for stuen mgder indleeggelsen arbejdspladsen.

Gangarealet

Pa gangens vaegge haenger billeder med farvestralende motiver. En maengde opma-
gasinerede ting fylder i gangen og far rummet til at syne som en arbejdsplads. For
enden af gangen, ned mod foraeldrekgkkenet, star en 2-personers sofastol med et
mindre bord og to stole. Pa bordet er der ikke laesestof eller andet materiale. Arran-
gementet er placeret lige ved de to foraldreverelser, hvor fire mgdre kan overnatte.
Dette omrade pa gangen kan ikke karakteriseres som afslapningsrum eller rekreativt
omréade: Gangen er et gennemgangsrum, hvor transport foregar, hvor folk er pa vej
ind og ud af kekkenet, og hvor indgangen til de to sma foraeldrerum er.

I denne ende af gangen er ogsa et mindre toilet med brusebad. Dette bad og toilet
er til hele afdelingen (12 familier), inklusive de overnattende mgdre (4 familier). P&
toilettets vaeg haenger materiale, der informerer om, at rygning er forbudt. Materia-
let er udskrevet pa et almindeligt A-4 ark og sidder fast med klisterband.

P& veeggen haenger ogsa information om den praenatale problematik. Dvs. leesestof
af informativ karakter, som vedrgrer amning, sygdomme og dgd med emner om
spadbarnsded, Rigshospitalets kirke, kronisk sygdom, patientforening og etnisk
ressourceteam. Enkelte informationer er pa andre sprog end dansk.

Hospitalskekkenet

Ved indgangen til kgkkenet star lidt legetoj stablet sammen: Et plastickgkken til
smabgrn og lidt legoklodser i en kasse - det er alt. Her er ogséa en handvask og et
spejl. I kokkenet star to spiseborde med fem grgnne og bla Arne Jacobsen-stole.
Her kan sgskende sidde og fordrive tiden.

I kokkenet er der vinduer. Der er sma lamper hen over bordene og ikke kun neon-
lys i loftet. Dgren til kokkenet er gra. Der er - igen - tapet et stykke hvidt A-4 papir
op. Pa papiret star: Foreeldrekgkken.

Under observationen ma en far formidle et barns snarlige dod for to sgskende i
kokkenet. Han pendler selv mellem kuvgsen, hvor mor sidder, og kgkkenet, hvor
de to store sgskendebgrn sidder. Ind imellem overbringer han information fra
intensivstuen til de to sgskende. Der er intet rum til "det personlige" - intet rum
til at bearbejde sorg og grad. Da faderen forlader kokkenet, greeder den store pige
stille, men tegner videre.

Kgkkenet er hvidt med skabe med plads til lidt varer. Her er kaffemaskine, mi-
kroovn, keleskab, vask, vandkoger og brodrister samt termokande. Her er ikke
et komfur. Kgkkenet er dekoreret med farvede gardiner og to Matisse-plakater
i ramme pa veeggen. Der star friske blomster i vaser pa de to kekkenborde. Pa
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bordet star en computer med internetopkobling. Gulv og loft er grat. Bag dgren
- ved udgangen - haenger en opslagstavle med beskeder. Umiddelbart er der ingen
information om bgrneaktiviteter pa Rigshospitalet. Der er endvidere en bladhylde
pa vaeggen, men ingen blade at se. Der er i stedet lidt informationsmateriale .

Garderoben

I foreeldregarderoben er den ene veeg dekoreret med fotografier af bgrn, som
tidligere har veeret indlagt. Fotografierne er i skifterammer og forsynet med
overlevelsesfortallinger om for tidligt fedte. Disse billeder forteeller de positive
forteellinger om overlevelse: Billederne formidler hab, og forteellingerne udtrykker
taknemmelighed.

P4 garderobens anden veeg haenger familiernes overtgj.

Sgvnregime

Umiddelbart er der ikke mulighed for, at man som foraldre kan overnatte. Hvis
moderen har fgdt pa Rigshospitalet eller lige er overflyttet fra anden barselsgang,
har hun en plads pa barselsgangen, som er pa samme etage.

Derudover har afdelingen to foreeldreverelser med plads til to medre i hvert rum.
Vearelserne er meget sma. Der star et fjernsyn i fodenden af den ene seng. De op
til 12 familier pa afdelingen skal deles om disse fire sovepladser. Far er der aldrig
plads til. Han ma have sine sko eller sin madpakke i en aflast boks ude pa gangen
ved verelserne. Hvis man ikke har andre bgrn, kommer far ikke i betragtning til
Ronald McDonald Hus.

Der mangler derfor sovemulighed for foraldrene.

Kostregime
Hvad angar kost, har mgdrene ret til at ga over pa barselsgangen - som ligger pa
en anden gang - og hente morgenmad. Denne mulighed har feedre ikke.

Resten af dagen skal familierne selv arrangere mad. For enden af gangen er et
foraeldrekgkken. Her har familien en hylde i koleskabet. De har ikke mulighed for
at lave mad i kgkkenet - der er en mikroovn, intet andet. Den kan de bruge til at
opvarme mad, som de henter uden for hospitalet. Der er tallerkener og bestik, man
selv skal vaske af, hvis man benytter det.

Uden for intensivafsnittet star desuden en veaeskevogn, hvor familien ma tage
gratis saftevand og vand - det er alt, hvad der bydes pa. Kaffe kan de kgbe i en
automat i kgkkenet. Den tager udelukkende mognter.

Socialitetsregime

Der forefindes ikke et rum, hvor familierne kan slappe af - fx en rekreativ stue
med en blgd sofa og leenestole, hvor man kan leese, hgre musik osv.

Der findes heller ikke et rum, hvor familierne kan modtage besgg af andre pa-
rorende. Hospitalsmiljget giver heller ikke mulighed for at samles med venner,
familie og andre besggende i tilslutning til Neonatalafdelingen.

Intensivafsnittet 4141: Hjertecentret

Observationen af barnet foretages pa afdelingens bgrnerum, som kan rumme to
indlagte bgrn. Hvis der er flere indlagte bgrn, tages et rum magen til bgrnerum-
met i brug. Dette rum er dog ikke bgrnevenligt indrettet. Derfor virker det meget
klinisk i forhold til bgrnerummet. Bliver yderligere bgrn indlagt, tages en stor



opvagningsstue i brug, hvor bgrnene kommer til at ligge i et ti-sengsrum, beregnet

pa voksne patienter.

Bgrnerummet

Bogrnerummet benyttes efter operation. Her ligger bgrnene overvaget af sygeplejer-
sker 24 timer i dggnet, indtil de kan overflyttes til sengeafsnittet, hvor foraldrene
selv passer barnet.

De indlagte born er o-15 ar. Rummet er cirka 30 m2 med plads til to indlagte bgrn.
Langs rummets ene langveeg er bornesengene placeret ved siden af hinanden.
Den anden langveg - overfor sengene - er dekoreret med et stort farvestralende
bgrneveegmaleri. Rummets gvrige veegge er gule.

Mellem sengene er der et lille skillegardin, som ikke slutter helt op til loftet, men
det lader ikke til, at det benyttes. Maske benyttes det, hvis der opstar en akut
situation?

De to bernesenge er begge omkranset af teknisk udstyr, som bruges til at stabilisere
barnets tilstand. Barnet er omgivet af slanger, ledninger, skeerme og andet ngdven-
digt udstyr efter operationen. Derudover sidder en sygeplejerske i forlengelse af
hver seng. Hver sygeplejerske har et halvcirkelformet bord, der star op ad rummets
dekorerede vaeg. Her opbevares ting til barnets pleje.

Over bordene henger et par hylder. Derudover har hver sygeplejerske en mobil
computer pa rullebord. Langs rummets ene endevaeg er der et abent gulv-til-loft
hyldesystem, hvor behandlingsredskaber opbevares. Man kan undre sig over, at
der ikke er lager for disse hylder af hygiejniske arsager. Rummet ville desuden
virke mindre rodet og mere harmonisk, hvis disse redskaber og hylder var skjult.
Rummets anden endevaeg bestar af et stort vinduesparti.

Under observationen er to spaedbgrn indlagt. Der er ingen pargrende i rummet.
De pargrende kan opholde sig i rummet, lige sa leenge de har lyst til det (max 2 ad
gangen, 23 timer i dggnet, men ikke under vagtskift).

Bade sygeplejersker og pargrende sidder pa skrivebordsstole eller bla Arne
Jacobsen-stole. Det er dog muligt at flytte en leenestol ind ved siden af barnets
seng. Leenestolen kan vippes tilbage i en mere liggende hvileposition, og den har
en indbygget skammel.

Stgjniveauet er hojt og praeget af mange forskellige lyde som dryp, bip, stemmer
og musik. Foraldrene har mulighed for at spille beroligende musik for bgrnene. I
dag spilles der bgrnemusik, som foraeldrene til det ene indlagte barn har medbragt.
Men med de mange forskellige lyde fra instrumenter og mennesker, der taler, vir-
ker rummet alligevel ikke roligt.

Sygeplejerskerne taler om, at de spaede bgrn oplever negative stimuli. Bade pga.
de mange lyde, og fordi der er en darlig belysning i rummet, da det udelukkende
er oplyst med neonrgr. Der er installeret arkitektlamper ved sengene, men de giver
ikke tilstreekkeligt arbejdslys for sygeplejerskerne.

En af sygeplejerskerne demonstrerer, hvordan bgrnene reagerer pa det sterke
neonlys i loftet: Hun teender det, mens vi taler, hvorefter et af bernene begynder

at greede.
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23 Kostregime
Pargrende til indlagte kan bestille mad fra Rigshospitalets storkgkken, hente take
away-mad, eller selv kgbe mad og tilberede den i feelleskgkkenet pa 4144.
Foreeldre, der bor i Ronald McDonald Hus eller pa Frederik den 5. vej, har mulighed
for at spise deres mad der. Mens de familier, der ikke far tildelt veerelser der, ma
spise i feelleskgkkenet eller ude i byen.

Sovn- og renlighedsregime

Nar barnet er indlagt pa intensivafsnittet, har foreeldrene ikke samme krav pa
en seng, som foraldre til bgrn indlagt pa sengeafsnittet, hvor far eller mor far
mulighed for at overnatte sammen med barnet.

Foreeldre til bgrn indlagt pa intensiv mé derfor overnatte enten i Ronald McDonald
Hus, pa Frederik den 5. vej eller derhjemme.

Hvordan foreeldrene tager hiand om sgskende til de indlagte bgrn er uvist, men det
er et stgrre puslespil at fa til at ga op for familierne.

Socialitetsregime

I bgrnerummet er det meget tydeligt, hvor sveert det er for en familie at opret-
holde sin familiemaessige integritet og privathed. Her er mennesker overalt, og
her er ingen mulighed for at treekke sig tilbage som familie. Rummet er stort set
kun indrettet som en arbejdsplads, hvor der primeert tages hensyn til personalets
arbejdsrutiner - ikke til en familievenlig indretning.

SKEJBY SYGEHUS

DENNE RUTE FOLGER HJERTESYGE BORN INDLAGT PA SKEJBY SYGEHUS

Foedegang Intensiv Operationsgang
(andre sygehuse) Afdeling 1

Intensiv Borneafdeling
Afdeling 5 Afsnit A7

Sengeafsnit A7

A7 er opbygget omkring en lang fordelingsgang med informationskranke i midten.
Afdelingen har plads til 12 indlagte bern fordelt pa 6 verelser. (Afdelingen har
ved indgangsdgren yderligere to varelser, som kun ma benyttes af indlagte pa
neonatalafdelingen.



Néar man gar ned af gangen, ligger varelserne til venstre, opdelt sa to veerelser deler
et feelles toilet/bad og et puslerum.

Pa hojre side af gangen er undersggelsesrum og samtalerum, kgkken, linnedrum,
skyllerum, rent depot, overvagningslokale, opvaskerum og nedgang til udendgrs
legeplads. Derudover har afdelingen to legerum. Det ene er for de lidt stgrre bgrn
og ligger pa den venstre side af gangen, efter vaerelserne. Det andet er til de mindre
bern og ligger for enden af gangen mellem to svingdere, der adskiller sengeafsnit
A7 fra AS.

Gangen

Gangen er knudepunktet pa A7. Den fungerer som en fordelingsgang, som alle
afdelingens rum stgder op til.

Gangen er temmelig bred (bredere end pa Rigshospitalet) og er belagt med grat
linoleum - undtagen uden for kgkkenet, hvor et omrade er belagt med orange
linoleum, der indikerer, at her er et rum, alle tit benytter.

Langs de hvide veegge haenger kunst. Vi far oplyst, at det er en prioritet fra hospi-
talets side. Lofterne er hvide med neonlys. Der haenger bordeaux udklippede traeer
af papir ned fra loftet.

Dgrene ind til sengestuer er mogrkebla med orange sidestykker. Stuerne hedder
231-236. Hvert indlagt barn har desuden tegnet sin egen tegning med navn pa, som
bliver opbevaret i en permanent plastiomme udenfor dgren.

Midt i gangarealet ligger informationsskranken. Her star to glasstatuer, friske
blomster og levende lys. Disse ting er prioriteret pé alle bgrneafdelingerne.
Derudover heenger der en lyskade i loftet samt en gren, der er dekoreret med sma
vedhaeng. Indretningen pa gangarealet og ved informationsskranken er ikke seerlig
bornevenlig: Der er ikke meget, der indikerer, at det her er en berneafdeling. Det
kunne lige sa godt veere en afdeling for voksne indlagte. Men overordnet fremstar
gangarealet som roligt og luftigt. Det skyldes formentlig, at der ikke opbevares
senge og andet udstyr (som pa Rigshospitalet). Kunsten péa vaeggene er formentlig
ogsa med til at skabe en ensartethed og ro i rummet, uden det kommer til at virke
koldt eller klinisk.

Sengestuerne

Sengestuerne fremtraeder en anelse storre end sengestuerne pa Rigshospitalet, men
med samme inddeling, med plads til to hjertebgrn og to overnattende foraeldre.
Stuerne ligger side om side, med felles toilet og bad.

En af stuerne har en sovesofa, som nemt kan slas sammen og derved ogsa fungere
som siddeplads for foraeldrene i dagtimerne.

Familien kan sidde ved et mindre bord placeret ved vaeggen.

Sengestuen er traditionelt klinisk indrettet med handvask og skabe ved endevaeg-
gen. Gulvet er af linoleum.

Hospitalskekkenet

Kgkkenet pa sengeafsnittet fremtraeder lyst og abent og virker indbydende, om
end det ikke er ret stort. Vinduerne vender ud mod det store legeomrade i hospita-
lets lukkede udeareal. Kgkkenet er indrettet med bordplads, hvor man kan arbejde
med fx bagveerk og lave lidt mad til bgrnene.

Her er koleskab, kaffemaskine og mikroovn. Pa bordet star ogsa en frugtskal med
frugt til fri afbenyttelse.
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Der er plads til et par familier ved kokkenbordet, og det fremgar, at Hjerteforeningen
afholder informationsmegder for nye hjertebgrnsfamilier her i kpkkenet: Der ligger
lidt informationsmateriale og mapper, som beskriver Hjerteforeningens aktiviteter
for hjertebgrnsfamilier, og som giver information om andre hjertebgrns liv.

Legerum for de sma

Legerummet for de mindste bgrn ligger mellem to automatiske svingdere. Det
er problematisk, fordi rummet er en del af gangarealet og derfor afgrenses af
svingdgre, som legende bgrn kan blive klemt i.

Rummet lever dermed ikke op til de geldende krav i lovgivningen om sikkerhed
og miljo. Hospitaler er ikke omfattet af denne lovgivning, men havde rummet
befundet sig i en begrneinstitution, ville det ikke blive godkendt som egnet til
legeomrade for bern.

A7 er opmerksom pa denne problematik og arbejder pt. pa at lgse problemet.

Rummet er stort og bestar af gulv til loft-vinduer pa begge sider af gennem-
gangsarealet. Vaeggene er hvide og foran vinduerne hanger lange mgnstrede
gardiner (uden bgrnemotiv).

Pa gulvet er grat linoleum, og loftsbelysningen er neonlys.

Rummet er meget lyst pa grund af de mange og store vinduer, og der er god plads
til at lege.

Til venstre for gennemgangsarealet er indrettet et legemiljg, der primert henven-
der sig til babyer. Her er en stor madras pa gulvet, hvor bgrn, der endnu ikke kan
g4, kan opholde sig. Her er ogsa et lille sofaomrade med tre bla 2-personers sofaer
og et lille sofabord.

Til hgjre side for gennemgangsarealet er indrettet et legemiljg, der henvender sig
til de lidt storre bgrn. Pa den vaeg er en reol med bornebgger og en legotavle med tal
og bogstaver. Langs den anden vaeg star en juniorseng med net henover. Sengen er
fyldt med bamser. Midt i rummet er et halvméaneformet bord i bernehgjde med fem
bgrnestole. Derudover er der et legekomfur, klapvogne, dukkesenge, sgrgverskib,
samt cykler/vogne til at kgre pa gangene med.

Vi far forklaret, at meget af A7s legetoj er doneret af bgrn, der har veret indlagt
pé afdelingen.

Legerum for de store

Rummet er teenkt som et rum for bgrn (og foreeldre), der vil slappe af eller lave
noget kreativt. Rummet er cirka halvt s stort som legerummet for de mindre
born og fremstar lidt mgrkere. Det har to relativt store vinduer med persienner og
kranse af lyskaeder. Veeggene er hvide, og der er grat linoleumsgulv. Loftet er ogsa
grat med neonbelysning. Dette legerum har en paedagog tilknyttet, som kommer
et par timer naesten hver dag (paedagogen deles med gigtafdelingen). Derudover
kommer en klovn pa besgg en gang om ugen. Peedagogen har lavet en plakat, som
haenger pa deren ind til rummet. Pa plakaten star:

"Velkommen - kom ind og veer med til at spille computer, hore musik, klippeklistre,
lege, hygge og meget meget mere.”

Néar man kommer ind i rummet, er der til hgjre en vask og 3 indbyggede smalle
skabe. Her opbevarer peedagogen filt, karton, silkeband, pensler, maling og andet
til at lave kreative ting med bernene. Vi far oplyst, at peedagogen fx laver faste-
lavnsmasker, paskepynt og julepynt sammen med bgrnene.



Langs den hgjre veeg heenger en stor opslagstavle med tegninger, barnene har lavet.
Ved siden af tavlen star et stort spisebord ud fra veggen. Pa voksdugen er Peter
Plys motiv. Rundt om bordet star bla treaestole, en hgj stol og en skrivebordstol. P4
bordet ligger en guitar. P4 vaeggen over bordet hanger en lille reol med skuffer,
hvor der er forskellige perler, farver og tusser.

I rummets venstre side er et dbent kleedeskab, med udkledningstgj pa bgjler. Ved
siden af skabet star en stor reol med bgger og spil for stgrre bgrn.

Bagerst i rummet er et computerbord, en reol med videofilm og en bla 2-personers
sofa med et lille rgdt sofabord.

I vindueskarmen star en cd-afspiller. Vi far oplyst, at peedagogen ogsa sgger penge
til at kgbe legeting til legerummet. Derudover far legerummet doneret penge fra
virksomheder og fra Hjerteforeningens Bgrneklub.

Bevaegelsesregime og socialitetsregime

Der er flere udfoldelsesmuligheder for bgrnene pa A7 pa Skejby, end der er pa
4144 pa Rigshospitalet. Man har tenkt i de sma og de store bgrns forskellige behov,
hvilket far aktivitetsmulighederne til at fremst4a som mere alsidige pa A7 end pa
4144. Bornene er altsa i hgjere grad medteenkt i hospitalsmiljget pa A7. Men hvad
med de voksne? Hvor kan de voksne ga hen, hvis de har behov for at veere alene
og have noget voksentid?

I forhold til foraeldrenes behov for at vedligeholde deres sociale netveerk er det
sveert at se, hvordan de kan vedligeholde det pa A7. Der er et stort faelles opholds-
rum lige udenfor afdelingen, som kan benyttes. Men det er ikke hyggeligt indrettet.
Er det der man gar hen, hvis man har besgg, eller hvis mor og far har behov for at
snakke alene?

Det er meget positivt, at peedagogen ofte kommer, sa hun kan na at opbygge et
personligt forhold til de indlagte bgrn. Det mé vare en aflastning for foraldrene,
der jo ellers hele tiden selv skal underholde deres bgrn.

At der er mulighed for at benytte det udendgrs legeareal ved A7 giver sgskende til
de syge hjertebgrn mulighed for at lege udendgrs, og neasten vare under opsyn
af foreeldre.

Intensivafdeling | (gruppe 10)

P4 intensivafdelingen er der er ikke opholdsrum eller kgkken til foreeldre. De
foreeldre, der har behov for at overnatte pa sygehuset, bliver i stedet indlagt pa
patienthotellet, hvor der er opholdsrum og kgkkenfaciliteter. Hjertebgrn-inten-
sivafdelingen skal ombygges i 2008, men i disse planer har man bevidst fravalgt
muligheden for overnattende forealdre.

Sygeplejetilgangen pa dette afsnit tager derfor ikke udgangspunkt i familiecentre-
ret pleje: Holdningen er, at foreeldrene har godt af at komme lidt veek fra inten-
sivafsnittet. Personalet forsgger derfor at motivere foreaeldrene til ikke at overvage
hjertebarnet hele dggnet.

Personalet mener ogs4, at intensivafsnittet er en arbejdsplads, og at det til tider kan
veere stressende for personalet at have foreeldrene for tet pa behandlingen: Per-
sonalet er veluddannet og specialuddannet, og de har brug for savel faglig dialog
og sparring som ro til deres vigtige arbejde. Skejby Sygehus har derfor fravalgt at
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indteenke familieveerelser i tilknytning til intensivafsnittet, nar sygehuset i frem-
tiden skal udbygges. De ser ikke dette behov, og de fastholder, at foreeldrene har
brug for at hvile ud til den efterfglgende, kreevende periode, de vil f4, nar barnet
overfores til sengeafsnittet.

Der er i alt plads til fem indlagte bgrn pa bgrneintensivafdelingen, fordelt pa 3
begrnerum - 2 rum til to indlagte og 1 rum til et indlagt barn. Rummene er forbundet
med et feelles overvagningsrum, der har glasvinduer ind til alle tre intensivrum.

Observationen er foretaget i den ene intensivstue med plads til to indlagte bern.
Rummet observeres pa et tidspunkt, hvor der ikke er indlagt nogen bgrn.

Det eneste mgbel er en bla leenestol. Rummet har cirka samme stgrrelse som inten-
siv bgrnerummet pa Rigshospitalet. Rummets ene vag er bekleedt med det udstyr,
der skal benyttes til de indlagte bgrn. Mellem de to senge er et skillegardin, som
kan traekkes for.

Rummet fremstar klinisk, med hvide veegge og neonlys i loftet. Gulvet er belagt
med grat linoleum.

Rummets ene endevaeg ud mod gangen har en bla indgangsder samt en vask og et
lille skab. Rummets anden endevag bestar af to store vinduespartier.

P4 veeggen modsat sengene er det glasvindue, bgrnene overvages fra.

Over glasvinduet er der pasat nogle malede gule plader, som har motiver med siv
og fugle. Langs glasruderne star et lille skrivebord, som ser ud til at fungere som
arbejdsplads for personalet.

Rummet udstraler sygdom, klinisk miljg og hospital. Her er ikke tenkt pa ber-
nevenlig indretning i form af farver og motiver. Dette er alene en arbejdsplads
for plejepersonalet. Faktisk er det ikke muligt at se, at dette er et rum, der kun er
beregnet til indlagte bgrn: Her er heller ikke plads til foreeldrene.

Gangarealet ind til intensivstuen er ligeledes ikke bgrnevenligt. Det fremstar meget
morkt og klinisk. Rummet, hvor de intensive bgrn er indlagt, har ikke mulighed for
bevagelse. Det er klaustrofobisk lille, og det er indrettet, sa der primeert er plads
til sygeplejerskerne.

Savn- og renlighedsregime

Nar barnet er indlagt pa intensivafdelingen, bliver bade far og mor medindlagt.
Hvis mor lige har fgdt, er hun fortsat indlagt pa barselsafsnittet, men ellers bliver
far og mor indlagt p& patienthotellet. Er hotellet optaget, far de i stedet tilbud om
et pargrenderum. Pargrenderummet er placeret i den lange hospitalsgang mellem
A7 og intensivafdelingen. Det bemaerkes, at gangarealet er transportvej, hvorfor
der er meget stgj i omradet.

Kostregime
Eftersom bade mor og far er indlagt, har begge mulighed for at fa mad pa patient-
hotellet.

Socialitetsregime

Hvordan er det mulig at opretholde sociale relationer, mens barnet er intensiv
indlagt? De besggende har ingen steder, hvor de kan opholde sig.

Der er heller ingen steder, hvor far og mor kan opholde sig i nerheden af barnet,
og der er ingen steder, hvor sgskende til indlagte bern kan vaere.



DELKONKLUSION AF OBSERVATION: DET FYSISKE HOSPITALSMILJG

Det fysiske hospitalsmiljg, dvs. selve lokaliteterne, er stressgenererende

og fremmer ikke det psykosociale helbred.

Fokus og det malrettede tveerfaglige behandlingsarbejde eller den palliative
omsorg er rettet mod hjertebarnet - ikke mod familiens helhed.

Ressourcerne gar til at redde liv, og ressourcerne gar til at skabe mulighed for
overlevelse. Familiens velveere nedtones i den kritiske fase.

Der er ikke plads til bespgende. Pa begge hospitaler er der en gennemgéaende
mangel pa opholdsrum med sofa og leenestole, hvor familier kan mgdes med
deres pargrende. Familierne har behov for afslapning og adspredelse, men de

har ingen steder at g& hen.

Der mangler informationsveerelser eller et aflukket rum, hvor familien kan ga
hen og greede ud, hvis barnet dgr. Vi har ikke observeret sadan en mulighed
pé hospitalerne. Det er ikke hensigtsmaessigt at modtage information om ded
i det offentlige rum, hvor alle andre familier kan se og hegre, hvad der sker.

Der er ikke plads til, at begge foreeldre overnatter - resultatet er ofte, at det er

far, der underprioriteres.

Handteringsdilemma mellem hospitalet som arbejdsplads og hospitalet

som bolig for familier

Forholdet mellem arbejdspladsen og familiens indleeggelsesareal er et stort dilemma,

som bgr lgses. Observationen viser, at arbejdspladsen mgdes med patientarealet

i samtlige rum og lokaliteter; der er sa at sige konfliktende omréder i spil overalt:

P4 den ene side er hospitalet en arbejdsplads, hvor personalet skal kunne handle,
og hvor der star materialer, genstande og udstyr, der benyttes i en arbejdssam-

menheng, som ofte handler om at redde liv.

Pa den anden side er hospitalet til for patienter og pargrende i et sygdomsforlgb

eller et palliativt forlgb, hvor de skal behandles og indfinde sig som patienter

i omgivelserne.
Under observationen var arbejdspladsen i flere sammenhange mest synlig.
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INTERVIEWRESULTATER: RUMREGIMET

Hospitalets fysiske rammer og det miljo, der skabes i rammerne, har stor betyd-
ning for familierne, fordi de lever pa hospitalet i en kortere eller leengere periode.
Deres hverdagsliv bliver derved en del af hospitalsmiljget, og familierne pavirkes
bade af, hvordan rummene giver dem mulighed for at veere sammen som familie,
og af, at de lever i neerheden af andre familier, der méaske har andre familiesam-
mensatninger, familierelation og behov, atheengig af barnenes alder og diagnose.

“Jamen jeg har altsa boet pa det her sygehus - det har vaeret mit andet hjem, som jeg
nogle gange siger for sjov, ikk". Jeg har gjort det hele her: sovet, spist og ammet bgrn, og
hvad der nu skulle til ... alt det der, fundet ud af at eksistere, lzbe en tur eller ga rundt om
sygehuset, fordi jeg var ved at fa kuller af at veere her.” (Interview 6)

Der er séledes tale om, at familierne skal integrere deres privatliv og familieliv
pa hospitalerne. Men hospitalerne er samtidig en arbejdsplads, hvor bestemte
indretninger og rutiner er ngdvendige for, at leeger og sygeplejersker kan udfere
deres arbejde optimalt.

Disse meget forskellige tilgange til rummene pa hospitalet kan give nogle sammen-
stod. Alle behov ma i den sammenheng forsgges imgdekommet, med en forstaelse
for, at familierne har nogle serlige behov, der er ngdvendige at tage hensyn til,
fordi de ikke er pa arbejde - de kan ikke ga hjem efter en endt arbejdsdag, ligesom
hospitalets personale kan.

“Hvor de (sygeplejersker og leeger) gar hjem, og sa har de ikke mere med det her at gare
(...) sé er det hele vores liv, der foregar pa den afdeling.” (Interview F6)

Det er her pa hospitalet og i de rum, familierne far til radighed, at deres privatliv og
hverdagsliv udspiller sig. De lever en del af deres liv pa hospitalet. Nogle familier
har korte indleggelsesforlgb og ved, at de nok aldrig kommer igen, mens andre
familier har meget lange indleeggelsesforlgb og ved, at de skal komme igen gennem
hele barnets liv.

Felles for alle de interviewede familier er, at hospitalsmiljget har betydning for, at
familierne kan veaere der optimalt med deres syge barn. I den sammenheng er det
vigtigt, at mor og far kan veere sammen med barnet under hele forlgbet, og det har
ogsa betydning at resten af familien (sgskende og bedsteforaldre) kan inddrages
ideelt i indleeggelsesforlgbet.

I dette afsnit praesenteres fire hovedomrader, som omhandler problemstillinger

vedrgrende:

¢ Pladsmangel pa hospitalerne

* At familierne skal dele rum med andre indlagte familier

* Hvordan individer pavirkes af rum og normer pa hospitalerne

* Hvordan hospitalernes rummelighed er med til at skabe en uhensigtsmeessig
arbejdsdeling i familierne.

Pladsmangel i rummene

Familierne forteller, at et af de stgrste problemer pa hospitalet er pladsmangel.
Sengeafsnittene pa bade Rigshospitalet og Skejby Sygehus har en beleegning pa op
til 12 indlagte bgrn fordelt pa 6 rum pa cirka 2omz2, hvilket vil sige, at hver familie
lever pa 1omz2 i den tid, de er medindlagt.



P& den trange plads star forst og fremmest det indlagte barns seng ( en vugge eller
borneseng til det mindre barn og en voksenseng til storre bgrn).

Derfor vil der skulle vaere op til fire voksensenge i rummet. Nar det er tilfeeldet,
ligger den ene overnattende foraldre helt oppe i vindueskarmen eller opad en
mindre skabsvaeg (og spaerrer adgangen til skabet). Derudover er der kun lige
plads til et lille bord med to tilhgrende stole, som begge familier ma deles om.
Det kan veare problematisk i perioder, hvor de indlagte bgrn er for syge til at
komme i kgkkenet, og familierne derfor er ngdsaget til at benytte det lille bord
pé sengestuen til at indtage alle maltider. Dette kraever, at familierne koordinerer
brugen af bordet indbyrdes.

Kun den ene foraldre kan overnatte sammen med barnet, men familierne er ofte
indlagt over en leengere periode og har bade tgj og legesager med. Nar rummene er
sa sma, og familier i kritiske situationer er ngdsaget til at dele faciliteter med andre
familier, skaber det et ekstra behov for, at afdelingens gvrige rum til pargrende
(kokken, legerum) fungerer optimalt. Familierne udtrykker fx behov for at have
deres eget rum med mgbler (sofa) til at slappe af i samt bord og stole, som gor det
mulig, at familien kan opholde sig i rummet sammen og fx spille spil med eldre
spskende, spise mad sammen, eller hvad man nu kan forestille sig, familierne har

behov for.

"Det synes jeg nok ogsa er det starste problem - det der med, at man ligger to derinde.
Men jeg vil ikke ligge to pa stuen. Det vil jeg ikke, fordi du kommer ind fra intensivafdelin-
gen med dit nyopererede barn, og det er stadig veek bedavet, og det har faktisk brug for
at sove rigtig, rigtig meget, for jo mere det sover, jo hurtigere heler det og bliver frisk og
vokser sig til. 0g sa kommer der en eller anden ind med en lille 4-arig eller en 2-maneders

- det er ligegyldigt, hvad det er - men som ikke er sé rask, og som er darlig og pivet. Og der
kommer nogen ind og forstyrrer hele tiden, og vi har ikke samme sovemgnster. Det synes
jeg er ubehageligt.” (Interview F6)

Intensivstuerne har omtrent samme stgrrelse som sengestuerne, men stuerne be-
leegges kun af to indlagte bgrn samt to intensiv sygeplejersker, der overvager dem
24 timer i dognet. Her giver familierne udtryk for, at rummene er sma i forhold til
hvor mange mennesker, der skal opholde sig der samtidig.

Derudover er der ikke indrettet til, at mor og far kan opholde sig pa stuen, fordi
der ikke er nogen sofaer eller borde, de kan sidde ved. Det er muligt for ammende
mgdre at bede om at fa en ammestol, men ellers sidder mor og far pa kontorstole

eller traestole.

"Sa er der et problem i, at man skal sidde pa en kontorstol, at der méaske ikke er plads til to
ammestole. For hvis du sidder og haenger pa en kontorstol med et barn med 500 slanger,
sa sidder man ikke ret lang tid. Eller s& sidder man ikke sa lang tid, som man gerne ville
i hvert fald. Og der er jo en rykken ind og ud af den stue med stole og borde og frem og
tilbage, det synes jeg er problematisk.” (Interview F5)

Familiernes beskrivelser af intensivstuerne og sengestuerne viser, at bade Rigsho-
spitalet og Skejby Sygehus egentlig ikke er indrettet, sa de kan rumme familier til
hjertesyge bgrn som en helhed, der omfatter mor, far, seskende og bedsteforaldre.
Det er der for lidt plads til. I forbindelse med hjertebgrn er det iseer vigtigt, at der
er plads til sgskende pa hospitalet, da flere familier oplever, at sgskende ellers far
psykosociale problemer, som familierne forst bliver opmarksomme pé, nar de

kommer hjem fra indlaeggelsen.
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N Generelt mangler der plads til, at familierne kan spise og sove sammen og have
venner og familie pa besgg. Det er vigtigt, at familierne kan have deres naermeste
pa besog, uden at det er til gene for andre indlagte.

"S4a sidder man enten det ene eller det andet sted oven pa hinanden, og man kan jo
naesten ikke have gaester: Hvis ikke man har et enevarelse, sé kan man jo ikke have
geester privat.” (Interview F6)

"Men der er ikke nogen steder, du kan sidde. Sa kan du jo - ja, hvis du vil tage barnet med
ud - kan du ogsa ga ned i kantinen. Men igen altsa, du har ikke nogen mulighed for at
sidde privat med dine falelser, for man gider jo ikke at skulle sidde sammen med mange
andre mennesker eller klemt inde i et lille kakken. Og man faler p& en made - altsa jeg kan
huske, at man fgler, man er lidt til besvaer, hvis man har for mange gaester, fordi sa er der
naermest ikke plads til dem, der er indlagt: Altsd man har 3 geester ude i kakkenet, og man
selv er der, og ens keereste er der, og ens barn er der, og sa tager man det ene bord, der
sa er fyldt op, og der er kun 2 borde, og sa er der ikke plads til andre.” (Interview F6)

Derudover oplever mor og far, at de ikke rigtig ved, hvor de skal gore af sig selv.
Der kan fx veere situationer, hvor der er stuegang pa sengestuen, og hvor famili-
erne har behov for at veere sig selv. Der kan ogsa vere situationer, hvor enten far
eller mor har behov for at veere lidt alene.

I de situationer er der ikke nogen steder, hvor man kan ga hen og vere i fred og
ro. Derudover forteller foreeldrene ogsa, at de ofte har oplevet, at de ma forlade
deres rum under stuegang, eller hvis noget akut opstar i nabosengen. Hvor gar de
sd hen med deres eget syge barn?

“Vi har brugt kekkenet, og sa har vi brugt stuen - altsa nar vi har veeret der alene - og sa
har vi brugt legestuen. Det, synes jeg egentlig, er dybt utilfredsstillende, fordi nar man
sd har nogle barn, der gerne vil ud og lege, sé "nej, det kan vi ikke lige nu, for der sidder
en familie, der har besag, ikk™. Sa treekker man sig igen, og det er jo faktisk barnenes
legestue for pokker, ikk"? Altsa helt erligt! Men hvor skal man ga hen? Det er virkelig et
dilemma og virkeligt nogle akavede situationer, man er i, for hvor skal man ga hen for ikke
at genere nogen?Altsd, for ikke at genere ens sengekammerat maske? Eller for ikke at
genere de barn, der godt kan komme ud af sengen, og som kan komme ud i legestuen og
lege?”(Interview 1)

"Kakkenet, jamen det er ogsa sveert, fordi man er falelsesmaessigt sédan lidt ude nogle
gange, og derfor er det ogsé svaert at sidde i sddan et offentligt rum, hvor alle spadserer
ud og laver kaffe, de skal lige lave lidt aftensmad eller ... ja ok, sa tager jeg mig lige
sammen igen, for jeg kan jo ikke sidde her og hyle - jeg kan jo ikke sidde her og sige:

“hold keeft, hvor jeg synes, det er noget lort”. Det gar man jo ikke. Sa tager man den paene
pa igen og siger: Na jamen det gar da meget godt sadan efter omstaendighederne, ikk"?"
(Interview 1)

“Man er gaet ud, nar de andre har stuegang, men det er ogsa lidt treels, at man bliver ngdt
til det - man faler lidt, at man bliver smidt ud fra sit eneste sted.” (Interview F6)

"Ja, og hvor skal man ga hen? Sa kan man sta ude pa gangen eller ga ned i kekkenet
sammen med 20.000 andre, og sa sidder man maske der i sit ... man har méske ikke lige
vaeret i bad, for det har der maske ikke lige veeret tid eller mulighed for ... jamen det er en
meget lidt privat ... altsa meget lidt privatliv.” (Interview F6)



Mange familier giver udtryk for, at de har behov for at have nogle rum, hvor de kan
veere for sig selv og trekke sig tilbage. Privatlivet er vigtigt for familierne, fordi
de gennemgar deres livs krise og har stort behov for rum, hvor de kan traekke sig
tilbage med besogende eller blot veere alene, hvis de har behov for det.

"Altsa der mangler sddan et rum, hvor man kan ga hen og vaere.For tit er der meget larm
ude i kekkenet, fordi der sidder mange familier. Det er ogsa hyggeligt nok, men det er
altsa ikke altid, man har energi og behov for at forholde sig til alle mulige andre folks
problemer, fordi man har egentlig nok i sine egne ... . Vi snakkede faktisk om det, fordi
min svigerfar lige har veeret indlagt pa en anden afdeling ovre pa Skejby, og der havde
de sadan en dagligstue, som var meget lig en rigtig dagligstue derhjemme med billeder
og klaver, det var rigtig hyggeligt. Det snakkede vi faktisk om - det er faktisk lige det, man
har brug for, fordi man mangler sadan et sted, hvor man bare kan ga hen og slappe af altsa.”
(Interview F2)

Det at dele rum med andre og at kunne rumme andre

Det med at dele rum med andre, oplever alle familier som problematisk og graen-
seoverskridende. Alle rum er offentlige eller deles med andre, og derfor ma fami-
lierne leegge band pa deres folelser og har ikke mulighed for at veere kede af det

eller have private samtaler nogen steder.

Mange foreeldre er i en voldsom krisesituation, hvor de er bange for at miste deres
barn, eller er bekymrede for, hvordan barnet skal klare sig fremover. Derfor har de

slet ikke overskud til at rumme de andre forzldre pa hospitalet.

Mange familier foler, at jo bedre deres barn klarer forlgbet, desto lettere er det at
skabe kontakt til andre og rumme andres historier. Familier, der har haft deres barn
indlagt flere gange, mener ogsa, det er lettere at handtere indleeggelsesforlgbet og
forholde sig de andre familier efter forste gang, hvor de er meget usikre p4, hvad
der skal ske, og hvordan barnet klarer det. Men generelt er det sveert at rumme

andre end sin egen familie under indleeggelsesforlgbet.

Behov for at veere i neerheden af fremmede mennesker er meget individuelt. Nogle
familier fgler sig meget patrengende, og det er med til at seette familierne i en

akavet situation, hvor de ikke ved, hvor de skal ggre af sig selv.

"Ja, altsa jeg kan ikke rumme min egen historie lige nu - jeg kan ikke rumme mit eget barn,
fordi jeg synes, det er s& urimeligt og sa ufatteligt, at det skal ske, alt det her. Samtidig
sé skal jeg lige sidde og se alle de, der sidder og er kede af det, og sidder med sadan et
lille keengurubarn ogsa pa brystet. Nej, hvor jeg synes, det er modbydeligt! Folk har brug
for at snakke og har brug for at lzesse det af - jeg kan bare ikke, jeg bliver valtet, jeg
har mere end rigeligt at ggre med at prave at se, at vi nok skal fa et liv, selv om det nu er
startet sadan her! Sa kan jeg SLET IKKE rumme, at de andre ikke engang ved, om de lever
i naeste uge, vel? HOLD da op, altsa det synes jeg simpelt hen!” (Interview 1)

Interessant er det dog, at der - pa trods af denne meget generelle holdning om
det problematiske i at dele rum med andre og rumme andre indlagte - er nogle
foraeldre, der mener, at det er positivt at veere teet pa andre indlagte familier under

intensivforlgbet, hvor bgrnene sover det meste af tiden.

Nogle fremhever fx, at det kan vere rart at have nogen at snakke med. P4 selve
sengeafsnittet vil alle familier dog helst veere for sig selv, da det er alt for forstyr-
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rende at dele rummet. Mange familier oplever, at det overskrider deres intimsfare,
nar fremmede kommer sa teet pa. Det skaber ogsa et darligt arbejdsmiljo for syge-
plejersker og laeger.

“(...) Jeg synes virkelig, det er kritisk, at det er sa smat, og sé skal man vare to foraeldre
og to barn der, jeg synes simpelt hen ... ogsa for sygeplejersken - jeg synes ogsa, det

e n

virkelig er darlige arbejdsvilkar for dem altsa.” (Interview F6)

"Det er ubehageligt for mig: Jeg har oplevet, at jeg skulle sove pd samme rum som en
fremmed mand - det har jeg det simpelt hen meget, meget darligt med, det er jeg for
blufeerdig til. Jeg vil have lov til at smeaekke min rumpe uden for dynen, og det falte jeg ikke,
jeg kunne, fordi der |& et fremmed menneske inde pa stuen. Det overskrider min graense
meget voldsomt.” (Interview 6)

“Vikunne da slet ikke tage stilling til noget som helst - hvad rager det os, at der ligger et
sygt barn ved siden af, altsa sadan tror jeg virkelig, man er sa ... det kan man slet ikke
overskue, tror jeg. Vi kunne ikke. Méske lidt bedre anden gang, hvor vi sa havde veeret
det hele igennem, og det sa ikke var sa alvorligt som farste gang. Der kunne vi godt have
overskud til ved siden af at snakke med nogen ved siden af. Men jeg tror, det var for teet
pa i starten.” (Interview F2)

“Indimellem sa gar det jo bagleens, ogsa nar du kommer ind pa sengeafsnittet, Og det vil
sige, nogle gange sa er det sadan lidt mere kritiske situationer, hvor de skal ind, og s&
skal man flyttes til intensiv. Og det er heller ikke saerlig behageligt at ligge ved siden af og
opleve, at det hele ramler halvanden meter fra, hvor man ligger.” (Interview F1)

"0g de (nye pa stuen) sparger sa tit, for nar man sa har ligget der noget tid, sa har de en
masse spgrgsmal mange gange. Fordi de ikke selv har overskud til det, selvfalgelig. Men
det synes jeg var hardt - ogsa at skulle besvare spargsmal mange gange.” (Interview F4)

"Du er en familie, du er en privatperson, nar du er i sadan en situation, og du bliver endnu
mere privat, nar det begynder at blive problematisk. Sa har du ikke brug for, at folk
sparger dig om banale ting eller om store ting, det er sadan set uvedkommende - du har
bare brug for at veere dig selv, og det er du aldrig pa sadan en dobbeltstue. Fordi lige
pludselig kommer der enind: "Nu har jeg faet gaester!” .., &h pis, ikk' ... og sa er det ikke
seerlig sjovt, fordi dem skal du dele vaerelse med i 14 dage altsa, og du gar bare op og ned
af dem, og du bliver mere og mere sur.” (Interview F4)

”(...) ndr man er i sadan en krisesituation, sa synes jeg, at det er vigtigt, at man far lov til

at veere sammen om det. Altsa med sin lille familie, sa man ikke skal forholde sig til alle

mulige andres sygdom ogsa. Fordi man faler et eller andet sted, at man sadan lidt skal
sparge til dem og hare pa dem. Men et eller andet sted kan man naesten ikke rumme det,
synes jeg.” (Interview F6)

Udover at pladsen er trang pa hospitalet, skal familierne ogséa vere i stand til at
rumme andres kriser, samtidig med at de udlever deres egen krise. At dette sker
meget teet pad fremmede mennesker, far hele situationen til at opleves som ekstra
utryg og stressende for familierne.

"Ja, og det er slet ikke mig, sddan er jeg slet ikke som person - jeg vil meget, meget gerne
hjeelpe andre mennesker ... jeg vil meget, meget gerne rumme andre mennesker, og jeg
gnsker ogsa, at de skal rumme mig. Men i de der situationer, der ved jeg godt, at der slar



mine ressourcer simpelt hen ikke til, fordi der er jeg nadt til at veere ... til at teenke pa
mig selv og pa mit barn farst. Jeg kan ikke veaere noget for alle i den situation, det kan jeg
simpelt hen ikke.” (Interview 1)

“| forbindelse med indlaeggelsen, der synes jeg 0gsa, at man er meget sadan nervgs og
sadan noget. Og der kom vi lige ind i sddan et rum, hvor der sa var en familie - ogsa med
en hvor det var rimelig kritisk stadig vaek - som lige var kommet fra intensiv. Og vi kom
derind, og stod der med vores sgn, der snart skulle opereres, og sa pigen, hvor darlig hun
var, og det gar bare ikke, at man bliver mere tryg ved situationen, tveertimod.” (Interview F6)

Hospitalsmiljget og familiens helhed

Far og mor er i en krisesituation og har behov for at fa talt om tingene, og der er
vigtige beslutninger, der skal tages i forhold til barnet. Hospitalsrammerne giver
ikke mulighed for, at familierne kan bearbejde disse krisesituationer i fred. Enten
fordi far og mor deler rum med andre fremmede familier, som de ikke har lyst til
at inddrage i deres privatliv, eller fordi hjertebarnet er stort nok til at forsta, hvad
mors og fars samtaler handler om. Foraldrene har ikke lyst til at vise deres bgrn de
bekymringer og kritiske fglelser, der er i spil. Derfor velger de at holde det for sig
selv eller at sta ude pa gangen og tale om tingene. De mangler et rum, hvor de kan
lukke deren og fa fred til at bearbejde deres kriser og treeffe sveere beslutninger.

"Det er jo forzeldrene, der bliver ngdt til at bestemme for barnene, for barnene kan ikke
bestemme selv. Og det er ogsé hardt for foreeldrene at sidde derude helt alene, og sa far
man indimellem en melding, og s4, “jamen hvad skal jeg gare?”, ikke ogsa, og sa sidder
man altsa ... man har ikke nogen at tude opad, og man har ikke nogen steder og ligesom
atvereisin ... altsa man kan kun snakke med de andre patienter og foraeldre. Men det er
jo egentlig ens samlever, kone, mand, eller hvad det er, man gerne vil veere sammen med,
ens familie. Jeg synes altsa - jeg synes, altsd man bliver simpelt hen sa sur, sa ked af det,
nar man skal prgve pa at fa familien til at fungere. Man har ikke nogen steder at treekke

hen og sidde og veere.” (Interview 6)

"Det synes jeg er meget ubehageligt, for selvfalgelig kan sygeplejerskerne hjelpe en, hvis
det er helt galt, men man har brug for sin keereste eller mand, eller hvem man nu har,
mere end en sygeplejerske, synes jeg.” (Interview F6)

"Det er jeg fuldsteendig enig i! Altsé jeg synes faktisk, at noget af det veerste, det var det
der med at man skulle dele med en anden. Ikke s& meget det, men at man ikke begge to
kunne veere der ved barnet, det synes jeg ogsa er (sveert).” (Interview F6)

"(...) Det gar man ikke. Fordi man egentlig heller ikke selv havde lyst til at overveere andre
have personlige samtaler i kekkenet, sa ville man ogsa fortraekke sig og sige: "Na ok,
jamen jeg ma finde et andet sted, fordi det er lidt for privat, og man behgver ikke sidde
der - nd, hvad mon de snakker om derovre?” (griner). Det bliver ogsa sadan lidt ... puuh,
ikk?" (Interview 1)

"Det hele drejer sig om sygehus og sygehus og sygehus. Og sé ... ja hvor vi skal spise, og
sé det der med at vaere familie. Prgve at fa tingene til at haeenge sammen. Deter... ja, det
er svart.” (Interview 6)
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Hvordan rummene pavirker familierne
Nar familierne lever pa hospitalet, pavirkes de af de rum, de lever i. Familierne

oplever/sanser individuelt rummene ud fra den stemning, de er i.

"Jeg synes ogs4, det er den der oplevelse, man sidder tilbage med bagefter - altsa jeg
taenkte det som utrolig sygehusagtigt, det gjorde jeg godt nok.” (Interview F6)

"Jeg vil sa sige, at jeg synes ikke, at hospitalet gar noget godt for nogen af os, og det er
maske fordi hele situationen er trist - er usikker. Man er bange, man er bekymret, man
er smaekfyldt med negative tanker. 0g det ma man sige, alle de der hvide vaegge, alle de
apparater, der henger pa vaggene, hvide gardiner, det er bare trist ... . Lydene ... og
man kan hgre barn, der greeder hele tiden, sygeplejerskerne galopperer forbi pa gangen
hele tiden ... det er bare trist. Trgsteslast altsd. Man har ikke en sol at kigge pa vaeggene,
hvor man teenker: "0k, vi skal ud at se solen skinne igen en dag!”. Eller et eller andet sjovt
i loftet - et eller andet.” (Interview 1)

De fleste familier med hjertebern betragter sig selv som vaerende i en krisesituation.
I den sindstilstand ser familierne farver pa vaeggen og lyset i loftet. De bemeerker,
at der ikke er en sofa, hvor kroppen kan slappe af. De hgrer sygeplejerskerne pa
gangene, born der graeder, lyde fra apparatur. Alt sammen indtryk, der er med til at
pavirke deres mestring af indlaeggelsesforlgbet. Da det er forzldrene, der er raske
og skal forblive raske, er det vigtigt, at de kan mestre indleggelsesforlgbet, sa de
kan patage sig den opgave det er at pleje deres syge barn i fremmede omgivelser.
Foraldrene oplever dette forlgb individuelt. Nogle forzldre oplever, at hospitals-
miljoet er med til at forsteerke deres negative tanker og at det giver en trist og
usikker fglelse, mens andre oplever, at de bliver ydmyge og undskyldende, fordi
de ikke fgler sig tilpas/trygge i rammerne.

Sygeplejeforsker Martinsen skriver saledes:

“... denviden, magt og normativitet, som sidder i husets — sygehusets — vaegge, lader
menneskekroppene fa lov til at bebo veerelserne pa en god made. Det vil sige, om kroppen
far lov til at veere sansende til stede i rummet, og om den far lov til at modtage indtryk,
som kan erfares som livsopbyggende midt i smerten og lidelsen, eller om sygehusenes
rum fratager menneskekroppene denne mulighed” (Martinsen 2005: 139).

Hospitalets rum beerer altsd en normativitet, som familierne er nedsaget til at
underleegge sig. Familierne ma derfor indordne sig under bestemte regler for, hvad
man ma og ikke ma i de rum, de skal leve i.

"Jeg plejer faktisk at stille rigtig mange spgrgsmal ved mange ting sadan i mit livog i

min hverdag. Men nar jeg er herinde, sa er det sadan: "Undskyld ma jeg lige have lov,
undskyld ma jeg ....". Man bliver sddan en keempestor undskyldning for sig selv, fordi
man "8h nej, og de er ogsa sa stressede i forvejen, og bare de passer mit barn, sd ma jeg
jo overleve uden mad i 3 dage, hvis det er, jeg ikke kan fa hentet noget.” Ja, sadan bliver
man lidt "Altsa der er ikke nogen, der passer pa mig, det er der ikke. Altsé det er ogsa mit
barn, de skal fokusere pa og passe pa” (...). Altsé jeg sendte nogle helt modstridende
signaler, tror jeg, fordi jeg undskyldte ALTING: "Undskyld ma jeg bede om en natkjole til
min datter, undskyld ma jeg bede om en vaskeklud, undskyld hvor kan jeg finde, und-
skyld!”. Jeg tror, jeg har sagt undskyld 70 millioner gange derinde.” (Interview 1)



Nogle familier foler sig meget péavirket af at skulle tilpasse sig disse rammer og
oplever det som en slags umyndigggrelse og en sveekkelse af deres integritet.
Denne folelse udlgses primeert af, at begge foraldrene ikke kan overnatte sammen
med deres barn, og at familierne ma dele sengestue med en anden familie. Men
ogsa mindre ting som tgjvask, madindkeb, madlavning, afspritning, ga ud med
skraldespanden, tamme opvaskemaskine og at skulle dele puslebord med andre
familier, er med til at udlgse denne folelse.

Reglerne og normernes funktion er at fa familierne til at tage hensyn til hinanden.
Men som tidligere beskrevet kan det vaere meget sveert for familierne at tage hen-
syn til andre, nar de selv star i en krisesituation og er preeget af mange forskellige
folelser, som hele tiden gar op og ned. Nogle foreeldre har meget sveert ved at
tilpasse sig de forskellige normer og bliver direkte vrede over ikke selv at have

styr pa situationen.

"Hospitalet skal passe pa med at bestemme, hvornar man skal i gang igen, fordi man er
helt ude og svinge i den dybeste krise, og sa kan man ikke komme langt i sit liv, far man
selv ligesom er klar til at lande pa benene. Og det kan godt veere, at der lige skal g en
uge, inden man skal til at vaske tej eller et eller andet. Jeg tror, det ville veere farligt, hvis
man siger: "Jamen du skal selv tage vare pa dig selv, du skal selv sgrge for mad, for din
kontakt til omverdenen og ting og sager.” For det magter man simpelt hen ikke i den farste
periode.” (Interview F1)

"Jeg har pravet at ligge inde, og i labet af en uge er vi blevet flyttet 4 gange, for sé er der
kommet et nyt barn, der skulle ind, og sa passede det bedre med dem vi Id sammen med.
Det synes jeg er ubehageligt. Rigtig ubehageligt. Du skal pakke alt, hvad du har liggende
i skab og rundt om, og du har rigtig meget, nar du har veeret der laenge, og flytte ind pa
en anden stue og tilbage igen dagen efter - eller maske samme eftermiddag. Jeg synes,
det godt kan stresse dig. Det kan gere mig rigtig ked af det. Og irriteret og vred. Og jeg
kommer hele registret igennem, jeg bliver virkelig sédan: "Nu vil jeg bare have lov at vaere
mig selv og lukke deren og sige, nu vil jeg have hende til at sove, hvis hun vil ligge oppe
pa maven af mig og sove hele natten og ligge og smaklynke, sa skal hun have lov til det!”.
Uden at vi forstyrrer en anden eller bliver forstyrret af en anden.” (Interview F5)

Ovenstéende viser, hvordan rammerne péavirker familierne, og hvordan det virker
forsteerkende i en krisesituation, hvor det stabile, trygge og sikre sgges.

Nar det ikke opleves som muligt at finde det stabile, trygge og sikre, opfatter for-
eldrene det som at omgivelserne udgver modstand, og de udvikler en folelse af
afmagt. Afmagtsfolelsen i 'den hvide hospitalsverden’ kan beskrives med filosof-

fen Greves ord:

"Nar stedet gver modstand, maerker vi ganske tydeligt, at vi stilles over for en afmagt,
som lgsriver os fra det samfundsmaessige livs rangorden, og at alle liv ligner hinanden.
Mennesker, som lever i vidt forskellige verdener, lander efter at have gledet pé isen pa
gaden i ngjagtig samme fysiske verden, nemlig pa rumpen” (Martinsen 2005 :136).

Nar familierne er i en krisesituation, hvor de ikke fgler sig hjemme og lever med
en konstant bekymring for det hjertesyge barn, er rammerne altsa med til at skabe
afmagtsfolelser hos foraldrene til de hjertesyge bern. Rammerne konstruerer
afmagt, og flere af familierne péapeger, at det er vigtigt, at hospitalet er bedre til
at forklare familierne, hvilken kultur de har, og hvad der forventes af familierne

- eventuelt pa skrift.
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"Afmeegtig ... . Og det lammer mig, og det ger mig vred. For det gar, at jeg fra at have et liv,
hvor jeg har sadan rimelig meget styr over, hvad jeg vil, og hvornar jeg vil ting - hvis jeg vil
have rgdvin, sa vil jeg have rgdvin, og hvis familien vil sadan, sa ger vi det - til at nu skulle
jeg ga ud og sparge om lov til ditten, dutten, datten.” (Interview F4)

"Hvad det er for en kultur, man forventer, der skal veere. Jeg har sadan set vaeret derinde,
fordi min sgn er syg, jeg har sddan set ikke vaeret der for at vaske op og rende og rydde
op efter en masse andre mennesker.” (Interview F1)

Rum og strukturer skaber en kennet arbejdsdeling

Hospitalet stotter ikke op om familierne, s& de bedst muligt kan handtere
indleeggelsesforlgbet.

Rammerne pa hospitalet er med til at bryde familiens struktur som en helhed, og
i stedet skabe en uhensigtsmeessig kensdeling i familierne, hvor mor oftest bliver
pa hospitalet og tager sig af det hjertesyge barn, mens far ma blive hjemme og tage
sig af de andre sgskende - og eventuelt tage pa arbejde.

“Nu har vi provet lidt af hvert, synes jeg. Sa er det enormt vigtigt at vaere to foraeldre. Det
siger de jo gentagne gange derude, at det er rigtig godt, | er der begge to, fordi som
familie er det rigtig godt, at | begge to harer det her, og | er sammen om at beslutte, hvad
skal der ske.” (Interview 6)

“Man kan ogsé sige, at de rammer, der er nu, de er med til at skabe en yderligere stresset
situation for foraeldrene, fordi man ikke kan veere to om opgaven.” (Interview F4)

“For mit vedkommende er det et keempe, keempe anske, at begge foraeldre kan vaere der,
ja et keempe gnske, for det selvfalgelig ogsa vil give problemer, nar man har sgskende
derhjemme. Men jeg har bare efter intensiv haft tre degn med voldsomme abstinenser.
Sa kan det godt vaere du teenker. “N&, men jeg kan ogsa ringe ned og vaekke ham nu, og
sd vi skifter nu.” Men hvad sa med i morgen tidlig, altsa hvornar er det, jeg helst vil have,
han er der? Er det i morgen tidlig, eller er det nu, eller hvornar er det? (...) Man har bare
den: "Na men du kan ogsa lige ringe ned og vaekke ham, og sa vi skal skifte der midt om
natten, og de to andre, de skal lige ligge alene eller ... ”. Du gar det bare ikke, du skifter
ikke om natten. (...) Sa gik jeg ned og sov om dagen i stedet for, men det var bare nogle
rigtig harde timer: 12 timer om natten eller 8 timer om natten, eller hvad det nu var, hvor
hun bare skreg hele tiden, og der var bare no mercy, han kunne bare ikke fa lov til at veere
der.” (Interview F5)

Familierne oplever ikke opsplitningen som hensigtsmaessig. Det erfares ikke som
hensigtsmaessigt, at far ikke har fuld mulighed for at deltage i plejen af det hjerte-
syge barn. Mor star alene i vigtige akutte situationer, som far erfarer, at han ogsa
ber vere en del af. Hospitalets struktur med felles sygestuer seaetter rammer for
overnatningen. Rammerne skaber uintenderet konsekvenser hos familierne. Nar
kun én person mé overnatte, veelges mor ofte som den overnattende. Familierne
folger her et traditionelt kensmgnster med mor som den omsorgsgivende, der
sidder ved sengekanten, og far som den forzlder, der opretholder kontakten til
den ydre verden; hjemmet og det samfundsmaessige liv.

Der er selvfglgelig familier, som aktivt vaelger at bryde de mere traditionelle mader
at handtere indleeggelsen pa. Disse familier ggr det meget bevidst og reflekteret,
bade fordi mor ogsa har et vigtigt job, og fordi mor giver udtryk for, at hun ogsa
har brug for at komme vak fra hospitalet.



Men felles for familiernes erfaringer er, at de gerne vil have mulighed for at veelge
at veere der i feellesskab. Familierne oplever derfor, at det i hgjere grad er hospitalet,

der seetter rammer for deres familieliv, end det er deres eget frivillige valg.

"Jeg synes, at det er mggforkert, fordi igen med os - vi havde ikke brug for at blive splittet
pa nogen made, vi havde faktisk ikke lyst til, at nogen af os skulle forlade vores datter.
Sa det var ogsa sadan noget med, at det var lige far, vi blev uvenner, for der var ingen af
os, der kunne magte at gé fra hende. For hvad nu hvis der skete noget? Hvordan kom vi
hjem? Hvordan ditten og datten? Det er hele tiden de der ungdvendige spargsmal i stedet
for bare "veer her, hvis | har lyst”. Fordi det ville give en ro, hvis vi kunne fa lov: “Na men
nu er der ro, sa kan du kare hjem.” Hvis man selv fandt ud af det. Men andre planleegger
egentlig ens tid, og det er umenneskeligt - ganske umenneskeligt - at man ikke kan fa
lov at vaere foraeldre for sit barn og tage bestemmelse om, at nu er jeg altsa her, at det er
ganske naturligt. For det er det lige pludseligt ikke: Det er ikke naturligt at vaere foraldre
for sine barn, hvis man skal bede om tilladelse til banale ting. (....) Det er jo at umyndig-
gare foraeldrene.” (Interview F4)

"Jeg ved ikke, om det bare er mig, der har det sddan, men jeg tror, at det er sveert som mor
atvaere den, som sa ikke er der. Jeg tror, at moderen har det veerre med ikke at veere der,
end faderen har, og derfor tror jeg tit, at det er moderen - at det naesten altid er moderen

- der er der.” (Interview F6)

"Jeg tror pa, at det er fordi, de (faedrene) er utrygge (...) vi har veaeret der hele tiden, det
har de ikke, de har jo ikke haft muligheden, som vi har haft med at veere der. Det tror jeg
nemlig har en positiv virkning, at man kan vaere der. Det siger de ogsé inde pa sygehuset, de
vil foretraekke, at begge foraeldre er der, men faciliteterne er bare ikke til det.” (Interview F5)

Materialet viser endvidere, at opsplitningen af familien i sygdomsperioden under
indleeggelse pavirker samlivet i parforholdet. Adskillelsen, iseer om natten, pavir-
ker parforholdet: Foraldrene er i en sveer situation, hvor de er bekymrede og ulyk-
kelige. Derfor har de ekstra stort behov for at veere sammen og stgtte hinanden,
sa de bedst muligt kan bearbejde den svere situation og deres oplevelser. I den
sammenhang er den fysiske naerhed ogsa vigtig for foreeldrene. Mange foreeldre
oplever derfor, at indleeggelsesforlgbet tager hardt pa parforholdet.

"Vi har ogsa kunnet ga fra vores barn og sige: "N& jamen hun sover lige nu, 0g sa ma vi
lige ga en tur ned og spise sammen eller et eller andet.” Men det er jo ikke et parforhold,
altsa det er et forsag - jamen det er det, for et parforhold handler ogsa om at ligge teet.
Det handler ogsa om at holde i hand. Og det handler ogsa om at kysse hinanden, nar det
passer. Eller sd mange andre ting. Eller det handler om at ligge med et barn imellem sig.
Og det kan man bare ikke. Men for mig er det meget vigtigt: Jeg har meget, meget svaert
ved at g i seng og ikke vide, at min udkarne ligger ved siden af mig. Eller at en af mine
unger kan kravle op i sengen hos mig ... . Altsa jeg faler mig ensom pa en eller anden
underlig made. Og det er ikke et parforhold - det er ligesom om, der gér noget i stykker, og
du skal keempe bagefter for at fa det op igen. Efter du har vaeret vaek l&enge, sa skal du
veenne dig til igen at ligge sammen. (Pa hospitalet) der mangler nogle lyde, der mangler ...
det er ikke kun, nér du sidder der, det er ogsa om natten, det er ogsé pa andre tider, det er
o0gsa, nar manden er langt vaek og det er dag, og der sker et eller andet. Det er ogsa den
akutte situation, den her med, at nu sker der noget akut, op og have rentgenfotograferet kl.
halv ti om natten eller et eller andet. Og du kan ikke f& nogen ind sa hurtigt.” (Interview F5)

Familierne skal ligefrem reetableres efter l&engerevarende ophold pa hospital, hvor
mor har veeret den indlagte, og far har fungeret som pendler mellem hospital, hjem

og arbejde. Det erfares ikke altid som lige let.
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DELKONKLUSSION

Foreldrene skal tage sig af mange differentierede opgaver ud over at tage sig
af deres syge barn, nar de er medindlagt. Overordnet set er faciliteterne ikke
optimale i forhold til, at bade mor og far ligeligt kan tage del i plejen.

Problemstillingen vedrgrende rumregimet pa hospitalerne handler i hgj grad
om sammenstgdet mellem arbejdsplads og familieliv. Hospitalerne er i hgj
grad en arbejdsplads, og det skal de blive ved med at vaere. Men det er ogsa
vigtigt, at de er et hjem for familierne i den periode, det hjertesyge barn er
indlagt. Et hjem er et sted, hvor der er tryghed og ro. Som forholdene er nu,
erfarer familierne, at der er alt for mange forstyrrende elementer i familiernes
tilstedevaerelse pa hospitalerne til, at rammerne kan tilbyde den tryghed og ro,
som familierne har behov for.

Hospitalsmiljget erfares som klinisk og ufleksibelt i forhold til de individuelle
behov, familierne har.

Der kraeves meget af de indlagte familier. De skal forholde sig til meget andet
udover deres barns akutte situation. Det kommer iseer til udtryk, nar familier
skal dele rum med andre familier, der ogsa er i en krisesituation. Familierne
erfarer, at det er uoverskueligt at forholde sig til andres situation, nar de er sa
teet pa. For at aflaste situationen kraeves rum, hvor familierne kan fa ro til at
bearbejde deres tilstand.

Pa hospitalerne er der normer for, hvad man kan, og hvad man ikke kan som

familie. Mange familier kan ikke gennemskue disse regler og velger derfor at
leve i en n@dtilstand, bade hvad angar sgvn, mad, renlighed osv. Dette er med
til at skabe en yderligere stresset situation for familierne. Flere familier fgler

en form for afmagt over situationen.

Hospitalets normer for hvordan familierne kan leve under indlaeggelses-
forlgbet pavirker ogsa parforholdet. Mange familier oplever, at de ikke far
mulighed for at veere sammen, nar de skal treeffe vigtige beslutninger, eller
nar de bare har behov for hinanden. Dette pavirker familiens integritet, og
det bliver oftest forst muligt at bearbejde dette, nar familierne kommer hjem
fra hospitalet. Derudover sker der en eksklusion af faderens deltagelse i
forlgbet, da det oftest er faderen, der ma blive hjemme og holde sammen

pa resten af familien eller fortseette sit erhvervsarbejde under
indleeggelsesforlgbet.

Den kgnnede arbejdsdeling, som de fysiske rammer er medskaber af, giver
en uhensigtsmassig arbejdsdeling i familierne, som ikke er tidssvarende i
vore dage, hvor der er meget fokus pa vigtigheden af, at begge foraeldre tager
del i deres barns opveekst.

Flere foreeldre forteeller, at det har pavirket deres psykosociale helbred at veere
pé hospitalet. Kun fa familier er blevet tilbudt psykologhjeelp under indleggel-
sesforlgbet, selvom de har haft stgrre eller mindre sammenbrud under indlaeg-
gelsen. De fleste familier er forst blevet opmarksom pa, hvor stort et behov de
har haft for professionel hjalp, efter de er kommet hjem igen, og mange
venter i op til ar, fgr de far taget hul pa problemerne.

Familierne teenker ikke pa fysisk aktivitet, nar de er belastede med hensyn til
tid, ressourcer og samveer.



INTERVIEWRESULTATER: SOVNREGIMET

Nar det hjertesyge barn bliver indlagt pa hospital, er der forskellige regler for,
hvilke muligheder far og mor har for at overnatte.

Natten op til en planlagt operation bliver barnet og en foralder indlagt pa senge-
afsnittet (A7 pa Skejby Sygehus og 4144 pa Rigshospitalet).

Hvis det indlagte barn er et speedbarn, der skal opereres lige efter fadslen, kommer
barnet pa Rigshospitalet forst til neonatalafdelingen, hvor det ligger pé en stue
med plads til fem spaedbgrn. Her kan foraldrene overnatte pa enten patienthotel-
let eller Ronald McDonald Huset (hvis der er plads), eller mor kan eventuelt fa et
delt foreeldreveerelse pa afsnittet.

Pa Skejby Sygehus indlaegges de hjertesyge bgrn pé intensivafsnittet efter fadslen,
og mor og far kan overnatte pa patienthotellet eller i pargrenderum.

Efter operationen kommer barnet pa intensiv, hvor det som regel ligger pa tosengs-
stuer med fuld overvagning af sygeplejersker. Her kan foraldrene veere tilknyttet
patienthotellet eller pargrenderum (Skejby Sygehus) eller Ronald McDonald Huset
(Rigshospitalet), hvis de bor langt fra hospitalet eller har flere bern.?

Det vil sige, at foreeldrene ikke har mulighed for at overnatte sammen med barnet
i den forste fase af indleeggelsen, men tilbydes overnatningsmuligheder andre
steder pa hospitalerne.

Nar intensivforlgbet er overstdet, bliver barnet overflyttet til sengeafsnittene,
hvor det er indlagt sammen med enten mor eller far. Hvis den anden foraelder
ogsa gerne vil veere pa hospitalet under forlgbet, er det muligt at fa et rum pa
patienthotellet, i Ronald McDonald Huset (Rigshospitalet) eller et pargrenderum
(Skejby Sygehus).

Man kan dog ikke veere sikker pa at beholde rummet under hele forlgbet, da pa-
rgrende til de mere akutte indleeggelser prioriteres farst. Den forealder, der ikke er
indlagt sammen med barnet, er derfor ngdt til at henvende sig hver dag for at fa
at vide, om det er muligt at beholde et rum til at overnatte i.

Da Skejby Sygehus og Rigshospitalet er landsdaekkende hospitaler, kommer der
familier fra hele landet, hvilket betyder, at nogle familier bor langt fra hospitalet, og
derfor ikke har mulighed for at tage frem og tilbage. Derfor velger nogle familier
kun at have den ene forzelder pa hospitalet under hele forlgbet.

Andre familier har spskende at tage hensyn til derhjemme og velger derfor at fa
deres hverdag til at fortseette med at veere sa normal som mulig, ved at lade enten
mor eller far blive hjemme.

De familier, der ikke bor sa langt fra hospitalet, kan valge losningen at pendle frem
og tilbage fra hospitalet.

Variationerne er mange, og familiernes sammensatning og behov er meget indi-
viduelle.

Men alle familier er pavirket af hospitalernes overnatningsmuligheder og ma
mange gange inddrage narmeste netvark for at planlegge og strukturere indleg-
gelsesforlgbet bedst muligt. Feelles for alle familier er gnsket om at kunne overnatte
sammen som familie under hele indleggelsesforlgbet.
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5. Ganske fa af de interviewede

kgbenhavnerfamilier har haft
mulighed for at overnatte
i Ronald McDonald Huset.
De tilbydes i stedet patienthotel
eller andre hoteller i byen, eller
de kgrer til og fra hospitalet og
hjemmet.



Ly

I det folgende beskrives de oplevelser, familierne har af overnatningsmulighe-
derne under hele indlaeggelsesforlgbet, med serlig fokus pa forlgbet pa intensiv
og perioden pa sengeafsnittene.

Intensiv
De hjertesyge borns intensivbehandling har forskellig varighed. Nogle bgrn er kun
indlagt en dag, mens andre er der i flere uger.

Foraldrenes oplevelse af intensivforlgbet er praeget af hjertesygdommens sveer-
hedsgrad og af deres individuelle behov for at veere i nerheden af barnet, mens
det ligger pa intensiv.

En del foreeldre udtrykker et behov for at kunne overnatte sammen med barnet,
mens det er i intensiv behandling. Samtidig har sygeplejerskerne gode argumenter
for, at foraeldrene ikke bgr opholde sig i intensivrummene om natten.

Argumenterne handler om, at bgrnene ofte ikke er ved bevidsthed, samt at det er
godt for foreeldrene at fa talt sammen og sovet nok, inden de selv skal passe barnet
pa sengeafsnittet. Derudover er det ogsa et argument, at det letter sygeplejersker-
nes arbejdsrutiner, hvis foraeldrene ikke er i neerheden.

Disse argumenter fgles acceptable for nogle foreldre, mens andre foreeldre foler,
at de ikke kan ga fra deres barn. Derfor valger de at sidde pa en stol hele natten,
ogsa selvom det betyder, at de ikke far sgvn.

"Ja, jeg kan slet ikke de der ting med ikke at sove sammen med hende, nar hun eri de der
sveere situationer. (...) De ville ogsa have kostet mig ud allerfarste gang, hvor vi var her,
hvor hun var 4 dage gammel, da hun blev opereret farste gang. Der ville de ogsé have
kostet mig over pa patienthotellet. Og der sagde jeg bare: "Det kan | glemme, jeg skal
bare have en stol her”, og det var altsa nede pa neonatal. “Nej, men alts og nej og det
var, nej!”. "Jamen sa satter jeg mig pa gulvet, jeg gar ikke fra hende!” ... altsa (griner).
Der kneekkede det simpelt hen for mig, det kunne jeg simpelt hen ikke forholde mig til, og
jeg havde det ngjagtigt lige sadan, da hun var 1 ar. Jeg hadede, at jeg skulle ga fra hende
(...) min mand han havde punket mig i flere dage for enten at ga over pa hotellet, altsa gé
ud af stuen og gé vaek og fa hospitalet sddan bare en lille smule rystet af og prove at fa
noget sgvn. “Nej, jeg skal ikke sove, bare hold kaje, jeg skal ikke sove, jeg skal bare vare
her, ikk’!”. - Altsd moderen her bestemmer selv.” (Interview 1)

“Jamen, jeg tror ikke, det havde gavnet hverken os eller vores s@n, hvis vi havde veret der,
dettror jeg ikke. (...) selv om man godt bagefter kunne teenke, at det var egentlig utroligt,
at vi kunne sove sa godt den nat, som vi gjorde. Men det var ogsé igen fordi vi falte, at
han havde det godt, ikke ogsa. Og at de ville ringe, hvis der var noget. Sa jeg tror egentlig
maske, at det var godt nok, at vi kunne fa den nattesgvn, selv om det kun var den ene nat
ikk". Og sa bagefter (,..) sa var man rimeligt frisk til alt det, der sa kom bagefter, hvor han
virkelig havde brug for, at vi var der hele tiden.” (Interview 7)

Flere foreeldre forteller, at barnets alder har betydning for barnets behov for
foraeldrenes tilstedeveerelse pa intensivafdelingen i lgbet af natten. Foraldrenes
erfaring er, at det er lettere at forlade et speedbarn end et eldre barn, der selv kan
udtrykke behov for at have mor og far i neerheden.

Nogle foreldre har lovet deres barn, at de vil vaere der, nar barnet vagner, mens
andre foraldre bare har behov for at stgtte bgrnene med deres naerveer, fordi det



er uvist, hvor meget barnet kan registrere, mens det ligger i respirator.
Andre foreldre har meget sveert ved at forlade et spaeedbarn pa intensivafsnittet,
fordi de endnu ikke har haft tid til at veere sammen med barnet.

“(...) ndr man kommer ind og har et barn, der er meget ked af det og der har en vis alder,
sa kan det vaere enormt hardt at ga fra det barn. Men pa den anden side sa har jeg det
ogsa sadan, at sygeplejerskerne skal ogsa have lov til at lave deres arbejde, og der sker
mange ting pa en intensiv afdeling. Man har ogsa godt af at komme ud og fa luft, sa jeg vil
sige, at halvdelen eller mange procent af dem har selvfalgelig stor brug for at skulle sove
der, det vil veere rigtig godt, og (...) jeg kan da huske, at vi har da haft nogle dage eller
neetter, hvor vi virkelig har haft brug for at veere taet pa vores barn. Hvor vi bare har siddet
ved siden af.” (Interview 6)

"Jeg vil sige det sadan, at jeg tror, det der behov man har for at vaere der eller ikke at veaere
der, det er i hvert fald min oplevelse, at det forandrer sig sédan gennem tiden. Jo &ldre
barnene bliver, jo mere vil man gerne vaere der. (...)Men nu her, der vil jeg altsa sige, at
nar hun skal det igen, sa vil hun aldrig nogen sinde fa lov til at veere der alene. Udover
nar vi bliver smidt ud deroppe, sa vil jeg fa min far eller min mor eller en eller andet til at
veere deroppe i de timer om natten, sa vi skiftes om det eller et eller andet, fordi det ville
jeg aldrig kunne. (...) det er i hvert fald fra min side et @nske, der er blevet sterkere og
staerkere, det med at jeg skal veere der sa meget som muligt selv, ogsa hvis hun véagner,
og der ikke er nogen, hun kender.” (Interview F6)

"(...) hvor vi senere hen er blevet henvist til patienthotellet langt uden for hospitalet, sa vi
bor sddan na&rmest i omradet, sa vi kunne lige sa godt kare frem og tilbage til hospitalet
hver dag, som vi gjorde, mens vores sgn var indlagt pa intensivafdelingen tredje gang. Det
var selvfalgelig lidt stressende og ikke optimalt, og en konsekvens af det har veeret, at
vores sgn har haft nogle traumer af den indlaeggelse, og han siger: “Mor og far var der
ikke", for han kan huske, at vi ikke var der om natten: “Der var kun sygeplejersker, helt
alene”, siger han. Og det ville jo aldrig veere sket, hvis vi kunne have féet et rum inde ved
siden af eller sadan noget. Sa kunne man jo have klaret det meget bedre og vaeret meget
mere til stede, for vi var der bade dag og aften.” (Interview F1)

"Jeg ved ikke, hvad hun merker, og jeg ved ikke (...) hvor meget man registrerer, nar man
er langt veek. men JEG har det darligt med at g4, for pa det tidspunkt, hvor hun slar gjnene
op, sa vil jeg gerne veere det farste, hun ser. Sddan har det ogsa veeret de gange, hun
er blevet bedavet og er vagnet op igen - jeg vil gerne vare den farste sammen med min
mand, som hun ser. Hun skal ikke sl& gjnene og sige: “Mor, hvor er jeg henne, hvem er
alle de mennesker?” (Interview 1)

Nogle foraeldre oplever det saledes meget sveert at forlade deres barn, nar det ligger
pa intensiv. De er bevidste om, at barnet potentielt kan dg, og de gnsker ikke, at
barnet vagner i omgivelser uden tilstedevarelsen af mor og far. Foreldre kan
opleve adskillelsen fra barnet som et psykisk overgreb. Det er for mange foreldre
ikke meningsgivende at forlade barnet i en krisesituation. De fysiske rammer
,som ikke dbner mulighed for overnatning i ner tilknytning til barnet, erfares af
foreeldrene som en begrensning/barriere i systemet. De far ingen valgmulighed,
og der tages ikke hensyn til de individuelle behov.

Nar foreeldrene sover pa patienthotellet, i pargrenderum eller i Ronald McDonald
Huset, kan de forealdre, der har det fint med ikke at veere pé intensivafdelingen i
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lpbet af natten, fortelle, at denne del af indleeggelsesforlgbet har veeret den mest
rolige, fordi der har veeret tid til at fa sovet og talt sammen om fglelser vedrgrende
barnets indleggelse.

Alle foreeldre er dog enige om, at afstanden til intensivafdelingen har betydning. Den
foles lang, nar barnet er vagnet og grader og kalder pa mor og far om natten.

"Du ma ikke veaere der i dagndrift, du bliver jo sendt ud i de der situationer. Om natten bliver
du ogsa sendt hjem eller pa hotelveaerelse, og sa ringer de. Og (...) de er gode til at ringe,
hvis der er noget. Altsa da jeg oplevede, at min datter vagnede, og bare hun lige peb, s&
skyndte de sig at ringe over til os: "Nu er hun vagen, vil | komme?”. Og sa lgb vi over - der
er langt (griner) midt om natten, og jeg havde det meget darligt, (der var) beelgmarkt ovre
ved Feelledparken, og (...) man harer sa meget, ikk” - altsa det er rigtig grimt at skulle ga
ude i marke. Vi blev enige om, at vi ikke skulle ga over begge to, for det kunne vere, vi var
ngdt til at aflgse hinanden, sa jeg gik alene derover. Det havde jeg det ikke godt med. Og
sé skal man hele vejen udenom (hospitalets bygninger, for) det er ikke alle darene, der er
abne.” (Interview F5)

“Helt ovre ved Feelleden (...) der er abenbart sadan nogle lejligheder. Og det var meget
hardt for mig at skulle ga den lange vej, for jeg var gravid og fordi - altsa, det var tungt,
ikk". Jeg havde ikke lyst til at g& derover, altsa jeg havde ikke lyst til at ga fra hende. Jeg
vidste jo godt, at der sad to fantastisk sede sygeplejersker og holdt gje med alt, hvad
der skulle holdes gje med og konfererede med leegerne, (...) men jeg falte mig totalt
amputeret.” (Interview 1)

Sengeafsnittene

Foraeldrenes meninger om opholdet pa sengeafsnittet preeges iser af, at det ikke
er muligt for begge foreaeldre at sove sammen med barnet, samt at veerelserne skal
deles med en anden familie. Der er sa meget uro, at mange foraldre oplever, at det
ikke er muligt at fa sovet.

Det at skulle forholde sig til en anden familie, nar man lige har faet sit barn tilbage
efter en operation, opleves ogsa som meget hardt for alle familierne.

”(...) forrige gang jeg var indlagt, der 14 jeg pa stue med en, der bare snorkede HELT vildt,
altsé jeg fik bare ikke lukket et gje simpelt hen. Hun snorkede SA heit, altsé (...) jeg kan
jo ikke ga over og begynde at sta og sige: "vend dig lige om ikk™, det kan jeg jo ikke, vel?
(...) Og der foregar alvorlige ting, sé der er meget rend og bippen og dutten i labet af
natten, og de der darstoppere, de lukker ikke ordentligt, s& hvis sygeplejerskerne kommer
ind og lige skal kigge, sa star daren aben, nar de er gaet ud igen.” (Interview 2)

"Ja, og der gik det op for os, at der kunne faktisk ikke veere 4 senge (pa stuen) - der kunne
ikke veere 2 bagrnesenge og 2 voksensenge, der kunne knap nok veere en madras ved
siden af. Sa moderen |a hos ham i hans - hun tog sa en voksenseng ind til ham i stedet
for bgrnesengen, og sa |a de to i en, og hun sov faktisk ikke. Der var en baby ved siden
af, han sov nasten heller ikke, det var derfor, hun ikke sov. S& det var en skidt nat.”
(Interview 4)

"Ja, jeg har ogsa nogle naetter, hvor jeg har ligget pa (lege)stuen med min datter (griner
lidt), (...) - sé har hun ligget i klapvognen, og sa har jeg siddet der og sovet. Det er der
ogsa adskillige andre, der ogsa gar, simpelt hen tager ... . Fordi man ikke kan sove, hvis
det er en urolig en, man ligger ved siden af eller noget, og ens eget barn méske ikke kan
sove.” (Interview 3)



"(...) hvis man skal sove sammen med andre, altsé jeg sov i hvert fald ikke. Jeg ved
ikke, om hende den anden mor har sovet, det har hun nok ikke, fordi hun skulle op hver
tredje time og give mad. Alts3, jeg tror ikke, der er nogen af os, der har sovet meget de
neetter. Vi kan godt se pa hinanden om morgenen, sédan at "na jeg tror lige, jeg gar i bad
engang for at se, om jeg kan fa den der sandkasse ud af gjnene, ikk™”. Men det er sveert,
jeg ved ikke, hvem der kan sove sammen med fremmede mennesker, uden at man hgarer
alting:"sker der noget, er det min pige, er det din pige.” (Interview 1)

"Jeg kan ogsa huske dengang, vi var indlagt med min sgn, og sa var vi lagt pa stue med
nogen, hvor barnet graed utrolig meget, og det var simpelt hen s& forstyrrende for en
selv. Og nogle gange har mit barn greaedt helt vildt - forstar du, hvad jeg mener. Deteri
virkeligheden en ekstra belastning at vere to, ogsa fordi der er grad, og nér der er nogle
ubehagelige ting, og barnet (siger) "Nej, nej, nej, jeg vil ikke” - eller (hvis) naboen (gar) -
barnet bliver jo ogsa selv, det lille barn, hvad sker der her, ikk". Sa det er igen et argument
for, hvorfor der skal veaere enestuer.” (Interview F1)

Hvor skal vi sove i nat?
"Man skal hele tiden keempe om, hvor skal du nu sove i nat.” (Interview 6)

Den forelder, der ikke er indlagt med barnet, kan fa et veerelse pa enten patient-
hotellet, Ronald McDonald Huset eller i et pargrende rum. Det er oftest moderen,
der er indlagt med barnet, og far, der enten sover hjemme (hvis familien bor taet

pa hospitalet) eller sover et andet sted pa hospitalet.

Reglerne for at fa et veerelse som pargrende er preaeget af, at hospitalerne ikke har
stor nok kapacitet til alle pargrende: Reglerne er, at man hver dag skal henvende
sig i receptionen, for at fa at vide, om der er et ledigt veerelse om natten. Det vil sige,
at alt skal pakkes sammen hver morgen, og forst senere pa dagen kan det afggres,
om der er et ledigt rum. Denne ordning er med til at skabe utryghed og ungdigt

stress hos foraeldrene.

"Men sa skete der sé det, at ndr man ikke har et barn pa intensivt, sa har man ikke
automatisk lov til at bo pa patienthotellet. Det var forfeerdeligt i vores tilfaelde, for det
betad jo, at hver dag klokken 11 blev vi smidt ud af patienthotellet, og s& kunne vi fa at
vide klokken 3, om der eventuelt var en plads. Og nogle dage kunne de ikke sige det far
klokken 11, dvs. alle tingene skulle pakkes ned. (Interview F6)

"Men jeg synes det stgrste problem - nar man er der i leengere tid - det er det der med,
hvor man skal bo henne af. Det er noget af et show, fordi pa Skejby skal man henvende
sig i hotellets reception inden klokken 11, og sa er det ikke sikkert, at der er veerelse. Sa
kan man pakke sine ting og tage dem med ned pa afdelingen, og s& kan man komme
tilbage senere pa dagen. S& kan det godt vaere, der er et veerelse .(...) Jeg kan da huske,
jeg for har sovet i undersggelsesrum osv., hvor jeg bare har taget en sovepose med og
sagt: "Jeg er altsa ligeglad, jeg leegger mig bare og sover, jeg gider ikke hare pa det, jeg
skal sove, jeg er treet!”. Jeg har ogsé hart om nogen, der har sovet i campingvogne nede
pa parkeringspladsen, ikke ogsa (griner), jeg synes virkelig, at s& er man altsa derude,
hvor det er psykisk. Altsa at man kan forlange, at folk, hvis de ikke kan det ene, sa mé de
selv finde ud af, hvad de sa gar.” (Interview 6).
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"Jeg var jo sa indlagt med min sgn oppe p& A7, og min keereste han var sa nede pa patient-
hotellet. Heldigvis naesten hele tiden kunne han fa lov til at vaere dernede, men det var det
samme: hver dag kom han med sin taske op og vidste ikke, om han kunne vare der naste
dag.” (Interview F6)

DELKONKLUSION

¢ Pj intensiv handler det iseer om, at der er et behov for, at foreeldrene skal
kunne velge at veere hos barnet hele tiden, hvis barnet eller foreldrene
har behov for det. Der er her et dilemma mellem familiens behov og syge-
plejerskernes behov. Mange foraldre synes lgsningen kan veere, at det er
muligt at sove lige i neerheden af bgrnene, fordi afstanden til patienthotellet,
pargrenderum og Ronald McDonald Huset fgles uoverskuelig. Det tager
fx noget tid at komme frem om natten, nar der ringes efter foraeldrene pa
patienthotellet.

¢ Foreldre kan opleve adskillelsen fra barnet som et psykisk overgreb, og de
gives ingen mulighed for selv at veelge, om de vil forlade deres barn, hvis de
gnsker at sove.

* Hyvis foraeldrene overnatter i hjemmet, er der endnu laengere vej til intensiv-
afsnittet i tilfaelde af kriser hos barnet. Det stresser foraeldrene at vide dette.

* P4 sengeafsnittet bliver spvnen - hos bade det indlagte barn og den med-
indlagte foreelder - pavirket af. at rummene deles af to familier. Bgrnene er
syge og ofte kede af det, sa der er bade grad og snak, som ggr det umuligt, at
de indlagte kan fa sovet ordentligt.

¢ Ordningen pa patienthotel, hvor den overnattende forseldre om morgenen
ikke kan veere sikker pa at have et varelse naste nat, pavirker alle familier.
Det er med til at ggre familierne yderligere frustrerede.

* Lgsningen pa problemstillingerne synes at vere et familierum, der folger
det indlagte barn under hele indleeggelsesforlgbet. Det lader til, at hospitals-
personalet bruger ungdigt meget tid pa logistik i forhold til at placere
familierne i de forskellige lokaliteter. Derudover er det med til at gore
familierne ekstra treette, bekymrede og stressede, nar de ikke far sovet
ordentlig. Eller nar de ikke ved, om de har et sted at sove om natten.



INTERVIEWRESULTATER: SOCIALREGIMET

Dette resultatafsnit er afgreenset til at vedrere familiernes sociale netveark. Det fo-
kuserer pa, hvordan det fysiske hospitalsmiljo giver de indlagte familier mulighed
for at modtage besgg af familie og venner.

Resultatafsnittet beskriver i mindre grad de muligheder, som de indlagte familier har
for at etablere nye kontakter familierne imellem, og hvorvidt familierne orker det.

Afsnittet er delt i to hoveddele. Den forste del handler om det behov for hjelp og
stotte, som familierne giver udtryk for, at de har. Den anden del handler om, hvor-
vidt der er plads til bespgende, der kan give de indlagte familier denne hjelp.

Behov for det sociale netvaerk

Familierne giver udtryk for, at de under indleeggelse har brug for hjelp fra familie
og venner for at kunne mestre indleeggelsen. Hjeelpen har bade psykisk, social og
praktisk karakter. Gennemgéende har de behov for hjeelp fra foraeldregenerationen,
og specielt for at bedstemgdrene giver en hand med.

Foreldregenerationen til de indlagte familier hjaelper pa flere mader.

Nogle laver mad til familierne, nogle gar pa indkgb, og nogle henter og bringer fx
vasketgj. Da familierne ikke kan veere indlagt med sgskendebgrn, bidrager flere
fra foreeldregenerationen ogsa med at passe sgskendebgrn i hjemmet og med at
opretholde hjemmet mht. renggring og lignende.

Det sociale netveerk er ogsa vigtigt for familierne som adspredelse.

Forealdrene til hjertebgrnene giver udtryk for, at leengerevarende indleeggelse pa-
virker humgret og det psykiske helbred, fordi man som forealdre fgler sig meget
isoleret fra omverden.

Samtidig med denne isolationsfglelse er det ofte sveert at f& overskud og energi
til at etablere nye relationer blandt de andre indlagte foraeldre. Familierne har
behov for at kunne traekke pa deres kendte sociale netveark: De har brug for de
personer, som kender dem i forvejen, og som ved, hvad de skal gore for at stotte

op om familien.

Men familierne har individualiserede og forskellige behov for at have deres familie
i nerheden under et leengere indlaeggelsesforlgb.

Nogle har familien boende tat pd, og de kan let komme forbi hospitalet jaevnligt
for at aflaste med indkeb, rent tgj, tage sig af soskende osv.

Andre har slet ikke behov for familien, kan ikke overskue dem og vil fgrst se dem,
nar de er hjemme igen.

Atter andre har familie, der bor langt vak, og som kun sjaeldent kan komme forbi,
men som sd mgder talstaerkt op.

Forskelligheden bunder i familiernes individuelle familiesammensetning og
behov.

Men for mange familier handler det endvidere om, at der er pargrende, som ogsa
har behov og felelser i forhold til det indlagte barn. Fx bedsteforeldre, som gerne
vil hjelpe og tage del i indleeggelsesforlgbet.
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“Min mor ogsa - deres farste barnebarn var ogsa noget, de var jo helt oppe og kare, men
de har ogsa en sorg over, at han skal igennem det, og at vi skal igennem det. Sa jeg
taenker, altsa at de har jo et eller andet sted ogsa brug for at veere der og ogsa faktisk i
deres tilfeelde bakke deres datter op og ligesom altsa ... og det var der bare ikke rum til!”
(Interview F6).

"Jeg havde besgg hver dag, det havde jeg. Hvis ikke min mand kunne komme, sa kom
min svigermor eller min mor eller min sgster eller min veninde. Altsa der var hele tiden
nogen ved mig, fordi jeg havde meget sveert ved at veere her. Jeg er ikke god til hospitaler
i forvejen - jeg har et meget anstrengt forhold til det, og der var jeg ligesom presset
yderligere af omsteendighederne, sé jeg var meget ustabil, vil jeg sige. Sadan falelses-
maessigt.” (Interview 1)

“Altsa nu har vi sé heldigvis ikke vaeret der sa leenge, men jeg kunne da godt synes lidt, at
det var et irritationsmoment, nar folk gerne ville komme og besgge os. Men til gengeeld
var vi rigtig glade for den telefon, der var der, hvor man ligesom kunne sige: "Sa er det
godt!” | stedet for at hele den kabenhavnske familie tropper op med det hele, og “ih, har
vi det ikke hyggeligt, og nu skal vi sidde her og kigge p4, hvor lille han er, og han er da
ikke ret stor, og ih, han er da nok syg osv., og vi vil sa gerne besgge jer.” Nej tak, vi vil godt
have lov til at veaere os selv over vores sorg! Sa vi har ikke haft behovet.” (Interview F5)

Manglende besggsrum: Hvor gar vi hen?
Paradoksalt nok er der mangel pa besggsrum pa begge undersggte hospitaler. Pa
sengestuerne er der pladsmangel, da der i forvejen er placeret to familier i hvert rum.

Pa sengestuerne ligger hjertebgrnene desuden i behandling.

I hospitalskgkkenet, hvor familierne kan lave kaffe og te, er der heller ikke plads
til bespgende. Hvis man som familie indtager kokkenet, optager man hele pladsen,
s& det gor man af gode grunde ikke ret ofte.

Legestuerne for born er derfor de eneste steder, hvor familierne sgger hen, nar de
modtager besgg. Men legestuerne er jo indrettede til de legende bgrn. Derfor har
familierne darlig samvittighed, nar de indtager disse rum.

“Vi har brugt kekkenet, og sa har vi brugt stuen, altsa nar vi har veeret der alene. Og sa har
vi brugt legestuen. Det synes jeg egentlig er dybt utilfredsstillende, for ndr man sa har
nogle barn, der gerne vil ud og lege, sa "nej, det kan vi ikke lige nu, fordi der sidder en fa-
milie, der har besag, ikk™". Sa traekker man sig igen, og det er jo faktisk barnenes legestue
for pokker ikk"? Altsa helt serligt! Men hvor skal man ga hen? Det er virkelig et dilemma,
og virkelig nogle akavede situationer man er i, for hvor skal man ga hen for ikke at genere
nogen? Altsa for ikke at genere ens sengekammerat maske, eller ikke genere de barn, der
godt kan komme ud af sengen og kan komme ud i legestuen og lege ?”(Interview 2)

“Jamen der er ikke rigtigt noget sted, hvor du kan sztte dine gaester.
Altsa jo, sa matte vi hente stole ind andre steder fra, men altsa pladsen er trang. Men
jo det hjeelper helt sikkert pa det, at man lige er der selv, fordi vi havde altsa tit gaester,
specieltiweekenden. | hverdagen ser man frem til naeste weekend, sa kommer der
nogen. Sa det hjalper altsd med at holde humgret oppe. Men hvis man bor i Esbjerg, sa
kommer folk ikke sadan lige en time, altsa.” (Interview F6).



"Jeg synes ogsa, at det her med legestuen - nogle gange, hvis man har haft besgg, og
man sad i legestuen med de besggende, sa kunne der komme en laege med en familie,
der skulle tale sammen, og sa skulle man ud. Og sa star man lige pludselig der med sine
foraeldre, eller hvem det nu er, og sé - ja sa kan vi ga ind i vores stue, men det er ikke sa
spandende at sidde derinde. Sa generelt - til besggende, der er slet ikke plads til det.”
(Interview F4)

"Der er jeg 0gsa helt enig - altsa jeg har ikke teenkt pé det selv i forvejen, men nu hvor de
andre siger det, sa er jeg ogsa enig. For mange gange har man set, at der er store familier,
og selvfalgelig det er ogsa fint nok, men kunne man ikke bare have nogen besggstider, sa
man ogsa vidste, at ok, det her tidspunkt er der rimeligt stille og sadan noget, for det kan
hurtigt blive for meget, ikk". Der er virkelig mange mennesker og sgskende (nogle gange).
Man kan selvfglgelig forsta - hvad hedder det: saskende og meget naere paragrende, ikk'.
Keerester og sadan noget. Men altsa foreeldre, onkler og tanter og langt ude - der burde
maske vare nogle besggstider.” (Interview F1)

"Ja, personligt er jeg nok ikke sa meget for at begraense besggstiderne. Jeg synes, de
bliver mere og mere abne pa hospitalerne. Men jeg tror sddan noget som, hvis man havde
enestue, det ville vaere en fordel, fordi sa kunne man sige, jamen s& foregar det altsé inde
pa stuen, hvis man har gaester eller noget i den stil. For det er jo et problem, at der ikke er
ret mange pladser, hvis man kommer 10 personer. Sé fylder det meget pa sadan en lille
afdeling, det gor det.” (Interview F1)

Mange foreeldre har behov for deres familie, men de fgler, at de er ngdt til at ngjes
med korte besog, fordi der ikke er nogen steder at opholde sig, og de besggende

ofte er i vejen for andre indlagte familier.

"Ja, man kan heller ikke veere der, s& man kan ikke rigtigt sidde og snakke sammen som
familie. Der er ikke nogen steder, man kan fortreekke hen, hvor man kan sidde og sige "Sé
kan vi bare ga ind et andet sted og sidde og slappe af enten i en fijernsynsstue, eller hvad
ved jeg” - der er ingenting, det er enten eller.” (Interview 6)

Besogende pa intensiv

"0g nar der sa kommer bedsteforaldre og to barn, ikk’, og begge barnene vil gerne veere
der samtidig, og de vil gerne holde mormor i handen, fordi mormor er ikke sa ked af det,
som mor er, og altsa sa bliver det sadan lidt anspaendt. De kunne se det. Men helt klart -
der kunne godt veaere lidt mere plads omkring en, ikk™ (Interview 3).

" (...)jeg synes faktisk, det var lidt irriterende, at der var to pa hver stue egentlig, og det
kommer jeg i tanker om nu. For nér jeg fx var nede og sige godnat og gerne ville synge en
sang eller sddan noget, sé synes jeg ikke, det var serlig fedt at sidde og synge. For jeg
er ikke specielt god til at synge - eller nynne for den sags skyld, og det ville jeg have gjort,
hvis bare sygeplejersken var der - det havde jeg det fint nok med.” (Interview 5)

"0gsa nar man sidder og snakker - han var jo vaek, sa nar man snakker til ham, s er det
sddan noget objektivt. Det synes jeg heller ikke altid var sa fedt, nar der sidder andre i
samme situation, vel. Det synes jeg var hemmende i hvert fald, kommer jeg lige i tanker
om.” (Interview 5)
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"Der er intet privatliv pa intensiv, det er der slet ikke. Og der er en rend af folk hele tiden

- der er uro. Der var de sene aftentider, ndr man sad deroppe, sé det var faktisk rigtig rart,
der var sadan forholdsvis ro. Men dagtimerne, de var frygtelige. Om natten sad vi der sa
ikke, fordi han | der sa leenge og for det meste var vaek.” (Interview F4)

“Men ja, jeg ved ikke, hvad det kan veere, fordi man har jo stakkevis af bager med, og der
er jo 0gsa, sa man kan satte en videofilm pa inde pa veerelset. Men igen, hvis man ikke er
der alene, kan man ikke tillade sig at bestemme over fiernsynet. Sa der er mange ting, der
bliver gjort besveerlige af, at man ikke har et vaerelse selv, for sa kunne du ogsa invitere
nogle gaester og sige: “N& men skal vi, at sa spiser vi sammen inde pé verelset?” - hvis
der var et spisebord, man kunne sidde ved. Altsa det kunne jo godt veere en hyggelig
aften - det ville veere lidt a la derhjemme, hvis man havde geester.” (Interview F6)

Afslapningsrum: Hvor hviler mor og far?
Da familierne ikke har enestuer eller familierum, opstar der et behov for et veere-

sted, hvor man som mand og kone kan veere privat.

Familierne giver udtryk for, at de har behov for et afslapningsrum, hvor de kan
have private samtaler, og hvor disse private samtaler kan forega uden at genere
andre, og uden at veere til offentlig skue. Familierne skal ofte tage stilling til store
familieere spgrgsmal og til behandlingsmaessige tiltag, der kan vedrgre liv og ded.
Dette har de brug for at gore i fred.

Familierne siger endvidere, at hvis der eksisterede afslapningsrum, var det mu-
ligt, at man her kunne etablere kontakt til andre foraeldre, nar man havde lyst. I
sddanne rum kunne foreldrene skabe kontakt og skabe netveaerk, hvis de havde
lyst til kontakt.

“Du kan sidde ude pa gulvet i gangen. Man kan ikke sidde ude i kakkenet, der er der ikke
plads til nogen, fordi der skal de andre foreaeldre ogsa have lov til at veere, nar de skal
spise deres mad. Man kan ikke sidde i legestuen, der kommer bernene, de skal lege, og
det skal de selvfalgelig da ogsa have lov til ... jamen der er ikke plads til noget som helst.
Det er baseret meget pa, at folk er syge - det er ikke baseret pa, at man ogsa skal have
detrarti en sveer situation.” (Interview F4)

“Vi kan ikke rigtigt forsta, hvorfor der ikke er et eller andet til hotellet, hvor man sa kan
aktivere sine barn. Men det bedste ville have vaeret, at man havde hotellet tet p&, som et
soveafsnit, hvor man kunne traekke lidt hen, (...) med sine gaester eller treekke hen med
sine bgrn og sige: “Kan du ikke lige tage en lille lur” eller "Seet dig lige hen og lav dine
lektier” - hvad ved jeg. Prgve at lave en lidt mere almindelig dagligdag. Det er der ikke -
det hele drejer sig om sygehus og sygehus og sygehus, og sa “ja hvor vi skal spise?”, og
sd det der med at vaere familie, prove at fa tingene til at heenge sammen. Det er - ja, det er

svaert!” (Interview 6)

“Det kan veere sveert for nogen. Man star jo ikke lige og krammer hinanden, nar der er
andre til stede, og det har man altsd meget brug for, nar man er i nogle krisesituationer.”
(Interview 6)

"Det sociale ville jeg meget ngdig veere foruden pa et sygehus, fordi jeg synes, det er sé&
vigtigt at have andre at leene sig opad, og det har jeg brugt, synes jeg. Jeg skal ikke sidde
pa et veerelse og bare lukke mig inde. Altsé jeg synes, det er rart at komme ud og spise
sammen med andre. Det blev ogsé til, at nogle af os gik ned og hentede mad sammen, og



sa spiste vi sammen. Vi sad sammen i cafeteriet og spiste, og det udviklede sig til lange
venskaber.” (Interview F5)

"Der er to (pargrenderum), ikk". Men de var fyldt op, da vi var der, ikk? Altsa vi skulle jo
ogsa hjem til de store barn, sa det var sadan set heller ikke, fordi vi havde brug for dem.
Men hvis man havde haft nogle andre rum, ogsa hvor man kunne sidde meget og snakke
med sin mand, ikk’- Altsa for der er s mange tanker, og vi skulle tage stilling til rigtig
mange ting pa det tidspunkt. Ogsé fordi de ikke vidste, om hun skulle opereres, og det
ma der veere rigtig mange familier, der skal tage stilling til - en hel masse ting. Og der er
faktisk ikke nogen steder, hvor du kan sidde. Der er de der sofaraekker ude i gangene - det
er ikke rart at sidde der, nar man er ked af det. 0g sa kan man ga ned i forhallen, det
hjelper heller ikke ret meget, vel (lille grin). Sa der mangler ligesom nogle rum, men det er
sadan generelt.” (Interview 3)

"Vli har ikke engang snakket sa meget, tror jeg (griner). Altsa specielt ikke, hvis der har
veeret flere pa stuen, vel. S& har det meget vaeret sddan, at man kunne ga en tur med
Alma i klapvognen, ikk’-. Det har vi brugt rigtig meget. Lige sa snart man overhovedet
kunne fa lov til at ga fra den der afdeling, sa har vi benyttet os af det, fordi man bliver en
lille smule sker af at blive der hele tiden. Sa vi er gdet mange ture rundt i omradet, ikk".
Altsa der rundt om Rigshospitalet, ikk". En enkelt gang i Feelledparken, da hun havde det
rigtig godt, ikk”. (Interview 3)

Kommunikation: Det internetbaserede hospital

Pa Rigshospitalet er der nu oprettet internetforbindelse pa sengestuerne. Det er fa-
milierne meget glade for. Internetkontakt med omverden er en stor forbedring for
familiernes sociale netveaerk, ogséa rent arbejdsmaessigt. Hvis internetforbindelsen
og computertilgangen blev forbedret, ville det hjeelpe familierne meget.

Kontakten mellem mor og far under indleeggelsesforlgbet er, efter man har sagt
godnat, og far er gaet pa patienthotellet eller pargrendeverelser, ofte begraenset

til at veere en telefonisk kontakt.

Andre oplever det ogsa som problematisk, nar sygestuerne deles, at de skal lytte til
andres private telefonsamtaler, som man ikke kan lade vaere med at tage stilling til.
Man ma stadigveek ikke tale i mobil pa sengestuerne pa Skejby Sygehus, sa man
skal forlade sit barn for at lave opkald.

"0g sé sadan en ting ogsa med kontakten - at der lige var en telefon, maske bare internt,
hvor man lige kunne ringe ned pa patienthotellet, hvis man lige havde brug for, at han lige
kom op. Der var saddan nogle gule telefoner inde pé stuen, og jeg spurgte et par sygeple-
jersker, men de troede slet ikke, de virkede - det vidste de ikke lige sadan, , og sa er jeg
nok den .... jeg garikke lige hen og beder de andre eller sygeplejerskerne om at ringe
efter ham. Nej altsa sa skulle det have vaeret, hvis de gule telefoner virkede. Men det fik
jeg atvide, at det gjorde de altsa ikke, og der var heller ingen klartone. Det kunne sa godt
veere, der skulle kabes et kort til, men det fik vi s heller ikke at vide.” (Interview 7)

"Ja nu har de faet lavet internetadgang pa afdelingen - der star bade en maskine ude i
legerummet med internetadgang, og du kan ogsa have din egen baerbare med og stikke
i veeggen pa stuen. Det er rigtig godt - NEJ hvor er det godt! Fordi det gjorde vi ogsa
allerede dengang, da min datter var 1 ar, fordi mine foraeldre boede i USA og mails. Og der
havde min mand sa en telefon, han kunne laeegge ved siden af og koble pa, og s& kunne vi
sidde ... . Men det matte han jo ikke gare pa stuen, fordi det var en mobiltelefon, sa der
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skulle vi s& ogsa enten ovre pa patienthotellet eller i lejligheden, far man kunne skrive en
mail og fa den sendt. Det kan man sige - det er altsa bare, det er fantastisk - det er det
altsa, det er virkelig godt initiativ.”

Interviewer: “Det bryder lidt af den isolation, man ogsa oplever?”

"Det gar det nemlig ogsa, fordi det er jo - hvad skal man sige i hvert fald for manges ved-
kommende en stor del af ens kommunikation med andre. Mails - det gar man jo naesten
altsé med alle, og det er ogsa nemmere, hvis ikke man lige kan overskue at ringe, for jeg
har nogle helt bestemte personer, som jeg ved bliver alt for fglelsesladede at ringe til og
berette, hvad der er foregaet, far vi har faet det lidt pa afstand. Men jeg vil ogsé gerne
forteelle det, fordi jeg ved, at de sidder derude og taenker pé os og teenker: " Ahhh hvordan
gar det, hvordan gar det? Er det gaet godt? Og er de videre?”, og hvordan og hvordan. S&
kan man sette sig ned, og sa kan man skrive 3 sider pa en mail, og sa ved man, at de har
faet besked derude, og at de kan fa fred i sjeelen. Og jeg har ogsa fred i sjaelen, for jeg har
faet leveret beskeden.” (Interview 1)

Mobiltelefoni kan ogsa skabe problemer pa sengestuerne, da familierne let bliver
involveret i hinandens sygdomsprocesser. Nar man er placeret pa en sengestue,
kan den ene familie veere indlagt med et spadbarn og den anden familie med et
noget storre barn. Det kan derfor veere svert at enes om samtaleformen, og om
hvornar og hvor leenge man kommunikerer med omverden:

"Nu er det sa lavet, for de kunne ikke se, hvorfor man ikke skulle matte det, sa nu ma man
gerne tale i mobiltelefon pa afdelingen. Men (...) har man en mobilkultur? (...) Der er lige-
som ikke (sukker) nogen regler eller retningslinjer for det, vel. Andet end at man ma tale
pa afdelingen. Da jeg sa var indlagt her sidste gang, hvor han fik lavet ballonudvidelse, sa
var der en pa stuen, og hun kaglede bare H E L E tiden, og den bimlede hele tiden. Hun
la med en lille spaed en, som sov meget af tiden - de sover jo meget, sa sad hun bare
(efteraber hanselyde) og sa alle sine serieprogrammer og sadan noget i fiernsynet, hvor
min sgn han er jo 2 ar: "Na hvad sker der nu?” og bing, sa var der sadan en eller anden
regnskovslydagtig pa hendes telefon, “Mor hvad er det” og uh - hver gang den ringede,
s var han bare oppe af sengen. Og ikke nogen fornemmelse for, at s& kommer hun bare
ind og teender for fjernsynet, nu skal hun se sine serier der. Og jeg var i gang med at putte
min sen, ikk’. Na, sa ringer telefonen, og sa sidder hun der: “JAMEN DET GAR SADAN 0G
SADAN 0G SADAN ...” - kender du det, jeg havde det lidt ... jeg ville slet ikke vide de der
ting, altsa!” (Interview 2)

Ronald McDonald Hus

Ronald McDonald Hus fremstar som et mgnstereksempel, ogsd hvad angar
socialitetsregimet.

Huset har opholdsstuer og besggsrum, hvor familierne kan samles, og hvor der
ikke er et klinisk miljo: Her er stemning, farver og sofaer til at seette sig i. Huset har
f.eks. ogsa et rum, som familierne kan leje, hvis de vil holde barnedab og invitere
gaester til spisning. Feelleskgkkenet i Ronald McDonald Hus er stort og rummeligt,
og det tilstedende spiseomrade er indbydende, med hgijt til loftet, inspirerende
kunst og udsigt til Rigshospitalets nye grgnne have.

Stedet har forméet at skabe en atmosfeere, som familierne holder af, og som far
dem til at slappe af. Det fysiske miljg i huset dbner for de sociale relationer, samti-
dig med at huset giver mulighed for at sidde i fred og ro, hvis man gnsker det.



"Jeg synes, at McDonald er verdens bedste opfindelse - ham der amerikaneren, der fandt
pa det ovre i Los Angeles, eller hvor fanden det var, jamen han skulle da have et kys pa
panden! Altsa jeg har aldrig nogen sinde veaeret med til noget sé godt. De, der sidder nede
pa det der, er det ikke kontoret - man kommer derned, man far en nagle, “n& hvem er du
sd, og vi vil gerne lige vide s&dan lidt hurtigt om dig?” "Jamen jeg er den og den, og det
er mit barn, hun er hjertesyg, sa vi hgrer til.” "Fint, vi skriver dig op pa en tavle, ringer
leegerne og man sidder inde i stuen, fordi de maske ikke kan fa fat pa en i mobiltelefonen,
sé kommer vi hen, sa ved vi, det er dig.” Altsa, det synes jeg er superlaekkert. Man faler
sig velkommen, bliver taget imod pa en rigtig god made. Hvor nar man kommer over pa
4144: "Hej, goddag - farvel”. (Interview: F4).
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INTERVIEWRESULTATER: KOSTREGIMET

Muligheden for forplejning; mad og drikke
Resultatafsnittet er bygget op omkring fire temaer. To generelle temaer og to spe-
cifikke temaer.

Forst beskrives den generelle utilfredshed med madens kvalitet og de uigennem-
skuelige madordninger, samt hvilken betydning det har for familierne, at de spiser
i feellesskab. Dernaest beskrives familiernes erfaringer med madens betydning i
den kritiske periode og madens betydning pa sengeafsnittet.

Sluttelig preesenteres kommentarer vedrgrende Ronald McDonald Hus ved
Rigshospitalet.

Vi har valgt at skelne mellem mulighed for forplejning; mad og drikke i den kritiske
periode af indlaeggelsen og i den mindre kritiske periode pa sengeafsnittet.

Den kritiske periode er de forste dage under indleeggelsen for operation og lige
efter hjerteoperation i det intensive forlgb. Denne periode kan for nogle familier
veere lengerevarende.

De enkelte forskelle mellem Rigshospitalet og Skejby Sygehus nedtones.

Generel utilfredshed med madens kvalitet og de uigennemskuelige
madordninger

Det er ikke enkelt at beskrive madordningerne pa de forskellige hospitalsafsnit.
Der er forskel pa madordningerne pa Skejby Sygehus og Rigshospitalet, men der
er ogsa stor forskel pa forplejningen mellem de enkelte hospitalsafsnit internt pa
hospitalet/sygehuset. Som det fremgar af observationsundersggelsen, er famili-
erne involveret med flere afsnit, nar deres bgrn er indlagt, og de forskellige afsnit
forer ikke ens madordning.

Generelt eksisterer der ikke madordning for foraldre, nar deres born ligger pa in-
tensivafsnit, fordi foreeldrene ikke er medindlagte. Hvis en mor derfor vager over
sit barn pa intensivafsnittet i 23 timer af dggnet, ma hun selv klare sit fgdeindtag,
ogsé selvom barnet er i en kritisk liv/ded-situation.

Generelt er der madordning for én medindlagt foreldre pa sengeafsnittene. Mad-
ordning kan veere, at man skal kobe sig en madkupon, eller at man skal tilmelde
sig madordningen inden en specifik tid om formiddagen.

P4 Rigshospitalets neonataleafsnit for hjertesyge bgrn er der slet ikke madordning.
Her kan familierne benytte et feelleskgkken.

Familierne kan derfor generelt ikke fa mad fra det samme sted, hvilket betyder, at
mor og far spiser hver for sig.

Nogle gange kan de slet ikke fa mad, og i nogle afsnit kan de selv lave mad i
feelleskgkkener.

Der eksisterer derfor ingen overordnet madpolitik, og familiecentrerets pleje
pa Rigshospitalet handler f.eks. ikke om at give mulighed for fellesspisning for
familien.

Gennemgaende er familierne ikke tilfredse med madordningerne pa hospitalerne.
Maden, som man far, nar man er medindlagt, eller som man kan kgbe sig til i ca-



feer eller kantiner, har en darlig kvalitet og virker uinteressant. Familierne gnsker

endvidere sundere mad.

"Altsa morgenmad, det var noget, jeg matte ga ned og kabe i cafeteriet nede i hallen. Det
er ikke det mest sindsoprivende morgenmad, jeg har faet (...), det ma jeg tilsta. Hvis ikke
man kan lide ostemadder, sa er det ikke sadan fordi der findes det store udvalg dernede.
Jeg skal helst have et rimelig solidt morgenmaltid, for det er det, jeg sadan ligesom karer
pa hele formiddagen. Altsa et fladt stykke toastbred med ost eller ... - det holder bare
ikke for mig!” (Interview 1).

" Jeg har ogsa pravet, at der var nogle, der sad ved det store bord i kekkenet, og der var
nogle, der sad inde i legestuen og spiste, og det tog jo lang tid, og sa stod vi sadan {(...)
na sa venter vi lidt, og sa kom vi til at spise, men sa dem, der ville lege, de sad sa ogsa
derinde (griner) og drak kaffe. Og s& var min sgster med inde, og hun har en pige pa alder
med min dreng, s de var jo med inde for at besgge ham, og det var jo smadderhyggeligt.
Men sa bliver det meget hurtigt lidt smat, ikk", for nar der sidder en familie og spiser der,
og de skal lege der, og vi skal ogsa vaere omkring dem ... . Altsa ved farste indleeggelse,
der var de kun de der 11 maneder, ikk"- der kan man jo ikke bare sige: "1 kan lege nede i
legestuen.” Sa det er skrgbeligt pa den made.” (Interview 2)

"Vi kunne i hvert fald ikke overskue det, fordi det var sddan noget med fra time til time. Sa
er det sddan noget med: "Ah nu er vi sultne, og nu er der ro pa, og nu kan vi gé ned og
spise eller et eller andet!”. Og sa lige pa det tidspunkt (man skal melde sig til mad) - det
er ikke lige om morgenen, vi har overskud til at planlaegge, at i aften vil vi gerne veere med.
Det synes jeg ikke, vi havde.” (Interview 3)

"Jeg havde brug for (...) at fa noget ordentlig mad, for (...) den mad, der blev serveret,
kunne naesten tage appetitten fra enhver. Jeg er ikke specielt vant, men altsa det var
... - hold da op!” (Interview F1)

"Vli har sadan lidt bade kebt udefra de dage, hvor overhovedet en af os har lavet mad.
Ellers har vi bestilt en pizza, eller faet den nede i cafeteriet. Jeg synes, det er et helt
vildt darligt udvalg, der er nede i deres cafeteria. Det er meget usundt, og det er meget
pommefritter, pommefritter og grillkylling og sadan nogle ting, ikk". Det kunne godt veere
lidt mere sundt, lidt mere spaendende, lidt mere bredt. Det er et utrolig darligt udvalg, de
har, synes jeg.” (Interview F1)

"Jeg har aldrig gjort det (snydt og taget mad. Jeg ikke var tilmeldt), men jeg har nok i
mange tilfeelde bare veeret ligeglad og bare haft lyst til at ga ind og tage. Jeg synes, det
skulle veere automatisk, at man fik det (mad) tilbudt, nar man er medindlagt. Eventuelt
0gsa barnet, men i hvert fald den, der er medindlagt med barnet.” (Interview F1)

Skifteholdsspisning: Nar man spiser hver for sig, splittes familien
- og det skaber uro

Foreldrene giver udtryk for, at det er frustrerende ikke at spise i feellesskab.

Et helt almindeligt maltid kan forega ved, at hjertebarnet spiser i sygestuen, mor
spiser senere en handmad i kekkenet, og far ankommer for sent til at kobe mad i

kantinen, fordi den er lukket.

Hvis familien er samlet pa hospitalet, kan far og eventuelle sgskende indkgbe mad
i kantinen, som de bringer med op pa hospitalsafsnittet. Men det er ikke sikkert,
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at familien kan spise sammen, da kgkkenet maske allerede er optaget af andre
familier, der maske har besgg.

Spisesituationerne er derfor ikke lette at beskrive: De varierer, og der er differen-
tierede barrierer for feellesspisningen.

Barriererne kan beskrives som uigennemskuelige madordninger, tidsplaner som
foreeldrene har sveert ved at fglge, madens kvalitet, pladsmangel pa kgkkener og
sengestuer.

Men ogsé stress og travlhed med at pleje hjertebgrn gor, at foreldrene slet ikke
kan forholde sig til mad og forplejning.

"Jamen det mest praktiske, nar man har sadan et barn i barnehave, i farskolealderen, det
er jo, at man gar hen det samme sted og far maden og kan satte sig sammen. Enten det
skal vaere inde ved barnets seng eller pa stuen eller i et spisekakken. Og sé spise maltidet
feelles. Det er ikke optimalt, at en foraelder skal ned og kebe mad et andet sted og hvordan
og hvordan. Jeg synes, det er fint, man bliver afkraevet og skal betale nogle spisebilletter,
eller hvad det er, og s& ma man aflevere dem efter den politik, som sygehuset nu har valgt
at have. Det er sadan set ikke det store problem - det synes jeg er udmaerket.” (Interview 6)

"Ja, ghm i hvert fald farste gang vi var indlagt for halvandet ar siden, der var jeg
medindlagt ovre pa bgrneafdelingen (...) og da min mand sa kebte madbilletter nede i
informationen og kunne han putte dem i en batte oppe pé afdelingen, sa kunne han spise
med, s& vi sad sammen med s& og s& mange, der skulle spise. Det er lavet om nu, sa det
kun er den ene foraelder, der kan spise med, og sa kan den anden ellers daffe ned i en
kantine og spise dyr mad dernede. Det synes jeg er a&rgerligt, for hvornar skal man sa
gare det, og skal man sa (...) spise lidt pa skift maske?” (Interview F2)

“Altsa min dreng har en lillesgster ogsa, og det gor det temmelig meget kompliceret at fa
tingene til at haenge sammen og fa hentet og fa bragt og fa fodret af og veere naervaerende
og selvfalgelig ogsa fa lavet lektier med den lille, der skal i skole. Og man bliver ret treet af
cafemaden dernede som alternativ. Nar man har pragvet det i 14 dage — 3 uger, sa er man
- ja, sé havde det veeret fantastisk, hvis man kunne kabe nogle spisebilletter, eller hvis
man kunne vare med til noget ordentlig mad. Sadan sa der kunne ligesom igen vaere et
hverdagsliv, for det er jo ikke kun min dreng, som er der. Han er den, der fysisk er indlagt,
men resten af familien betaler ogsa en hel del falgeomkostninger ved, at sengetiderne
ikke bliver ordentlige, og vi er knaldhamrende treette, det har vi diskuteret rigtig meget.
0gsa hvor det er fuldstaendig ligegyldige ting, der bliver diskuteret, mangden af vasketg;
bliver diskuteret de der aftener - katastrofalt!” (Interview F1)

“Det var vigtigt for min datter at se sin bror og passe nogle hverdagssituationer. Vi spiser
sammen - godt nok spiser han ikke rigtigt, fordi han har slanger - men vi har veeret inde
og spise sammen, altsa for at afmystificere, hvad det egentlig er, der foregar. Hun var om
muligt endnu mere reed anden gang, da vi blev indlagt, fordi hun kunne godt huske, at
farste gang havde han rigtig ondt, da han kom hjem, og nu hvor hun er blevet det aldre,
sa er hun godt klar over, at han vil kunne dg.” (Interview F1)

"Sé&dan nogle sma familiesituationer med sadan nogle ting, og sa kunne jeg sgu ogsa godt
taenke mig, at vi kunne fa lov til at drikke os et glas radvin derinde - sadan fa lov til at
slappe af. Men det bliver sa klinisk.” (Interview F1)



"Ja, jeg synes ogsa, det er en rigtig god ide. For som du ogsa siger, man er alene. Is&er om
morgenen - man kan ikke ga nogen steder. Det kan jeg huske, da min dreng var overvaget,
og man ikke ma ga fra afdelingen. Jamen hvordan far man sa mad, altsa? Og det mad der
er - jamen bgrnene er mange gange sa darlige, sa det bliver bare kart vaek, fordi de kan
ikke spise det.(...) Og sa far man ikke sarlig gode informationer om de madbilletter, vil
jeg sa sige - der er mange, der ikke ved det, og der er mange, der tror, at man bare ma
tage (griner lidt). Og det er lidt svaert, nar man har veeret indlagt lsenge og ga hen og sige:

"Du mé& egentlig ikke tage det mad der”. Altsa der er ikke serlig god information om lige
praecis mad. Men en buffet hvor man - hvor tingene ... altsé det skal veere nemt, og det
skal fungere lige praecis med mad og sadan noget. For man har ikke overskud til det helt
store.” (Interview F1)

"Nar man har starre barn - det er enormt sveert, for man har lige kart den der sunde
kostpolitik og ikke slik i weekenden og ikke ditten og datten og ikke pizza i hverdagene. Og
lige pludselig er pizza ok: “Hvad skal vi have til frokost, skal vi have en pizza mere? Jamen
skal du have pommefritter til aften?”

Det er virkelig forfeerdeligt, og man faler ikke bare selv sig rigtig uinspireret - man faler
ogsa, man handler forkert over for ens barn. For man ved godt, at de bliver altsa spist af
med noget, der bare ikke er sundtileengden, ikk". (...} i forhold til de store, der synes jeg
godt nok, jeg folte mig som en darlig mor. Det ma jeg sige.” (Interview F4)

Den kritiske periode fjerner fokus pa egne madbehov

"Jamen pé neonatalafdelingen der spiste vi ikke ret meget, kan jeg huske, fordi det var sa
kaosagtigt (griner). Men sé& gar man jo ned i cafeen og spiser det der underlige mad, de
har dernede. Nu har de faet nogle sandwich, og det er meget godt.” (Interview 3)

"Vi spiste, nar vi kom hjem - et eller andet (griner lidt) pa et eller andet tidspunkt, hvis det
var. Altsa (...) man teenker simpelthen ikke lige over mad. Jeg kan ikke huske den der
tanke om mad lige pa det tidspunkt vel. Alt er kaos. Men dem, der ligger her lengere,
vil selvfglgelig have behov, og det ville de nok ogs4, (...) hvis der lige var et kakken.”
(Interview 3)

"Jamen sa tror jeg 0gsa, sa havde vi nok benyttet det. Serligt hvis det stod fremme, og
det var nemt tilgaengeligt. Altsa (taler med ryggen til) man er bare ikke til at sparge en
hel masse og g& mange steder hen - det bliver meget sddan noget med at det skal lige

veere der, hvor man er (griner undskyldende), fordi man ikke rigtigt har overskuddet til det.”

(Interview 3)

"Ja rigtigt. Jamen altsé min dreng kom pa intensiv, da han var 5 dage gammel, og sa
var han der i 3 dage, inden han blev opereret. Der er ikke mulighed for at spise nede pé
intensivafdelingen, s det foregar - har vi egentlig fundet ud af efterfalgende - enten
pa patienthotellet eller pa barneafdelingen. Vi vidste ikke, at vi pa bgrneafdelingen ... -
jamen vi fattede ikke ret meget, det gjorde vi ikke.” (Interview F2)

"0g det der bestillings noget, det er sa omstandeligt, for man vil jo ikke under nogen
omstaendigheder ga fra afdelingen, vel. Og du skal ga ned og betale kantinen nede i
Rigets cafe - det er helt hul i hovedet, det kunne jeg aldrig dremme om, at ga derned vel.
Altsa nar man har et ugegammelt nyopereret barn.” (Interview 1)
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Familierne bliver afhaengige af hjaelp ude fra

Nar madordningerne ikke kan efterleve familiernes behov, mé& de hente hjelp
udefra. Gennemgaende far de hjelp fra bedsteforaldrene - primaert mormor og
farmor.

Enkelte familier giver udtryk for, at de slet ikke havde klaret indleeggelsesforlgbet
uden hjelpen fra storfamilien. Der er beskrivelser af situationer, hvor mormor
bringer mad ind pa hospitalet for at sikre sig, at mor kan overleve.

Dette er situationen for familier til hjertesyge born i Danmark. Da far generelt ikke
er medindlagt pa hospitalet, bliver faderen ofte den, der henter og bringer mad
ude i byen.

"Der (ved spisetid) gar jeg igen, ikk’, medmindre min mand sergede for at komme ind tidligt
og havde enten noget med eller hentede noget til mig. Og sa havde jeg en fantastisk - eller
har en fantastisk familie - som kunne teenke alle de tanker, jeg ikke kunne teenke. Fordi
min mor var pa besgg et af de allerfarste dagn, vi var der, og var lige inde pa stuen og se,

"hov der var lige et kaleskab der”, s& hun gik lige hjem, og sa biksede hun ellers pastasa-
later og ting og sager sammen og s& ind i kaleskabet. Og sa kunne jeg sddan set spise,
nar jeg var sulten. Jeg behgvede ikke at ga nogen steder, og en pose med boller man lige
kunne skeere over og putte en klat smor i og noget frugt og noget og havde teenkt - fordi
(...) det kunne jeg slet ikke overskue, altsa mad: "@h det ved jeg ikke, skal jeg have mad?
Na ja, jeg skal have mad!” - ikk” altsa? Det var jo fantastisk - det var fantastisk teenkt,
fordi sa stod der bare en stor tupperware, og den kunne jo holde et par dage, og sa métte
vi sa se, hvad der skete derefter.” (Interview 1)

"Nar du sidder der og snakker med lzegen - han kommer ind pa stuen, sa "ah for helvede,
vi skal ud og krydse af?” Det ndede vi squ ikke den dag, jamen sa er der bare ikke noget
mad. Men vi var sa heldig stillede, at min mor kom ind hver dag, og sa havde hun en lille
net anretning med - super, sa fik man da noget at spise! Men hvis man skulle leve - jeg er
ikke sa meget til junkfood, s& hvis man skal leve af det derinde, for dit vedkommende et
halvt ar ...altsa jeg var blevet andssvag!”. (Interview F4)

"0giseer det der med maden - det var sé frustrerende! Og nogle dage sé far du bare ikke
noget mad - det er bare &rgerligt, hvis der ikke er nogen andre, der teenker pa dig og
taenker: “Hun (mor) skal have noget mad, ikk’, s& vi ma hellere lave noget mad og komme
ind med eller et eller andet i den stil.” Sa far du bare ikke noget mad.” (Interview 1)

Vi har et fast og godt netvaerk i vores familie, som bor teet pa alle sammen, og vores
venner kom jo med mad til os. Jeg ved godt, at det skal man ikke snakke om nu, men det
er da rimeligt tankevaekkende, at hvis du ikke har det, sa (...) er du altsa en paent presset
familie, og det er ikke sjovt. Men jeg kan da huske nogle af vores venner: "Skal vi ikke
komme forbi med noget mad?” (Interview 5)

Selvservicering pa sengeafsnittene
Pé de fleste sengeafsnit forefindes kokkener, som er til familiernes afbenyttelse. De
er til feelles brug, og foraldrene skal saledes selv sta for afrydning og opvask.

I disse kgkkener kan man ifplge foreeldrene ikke tilberede rigtige maltider - enten
fordi der mangler redskaber, eller fordi der udelukkende er mikroovn eller vand-
koger. Men man kan fx opbevare en madkasse med bred og paleeg eller frugt.



Hospitalskgkkenerne er sma (jf. observationerne) med spiseplads til fa familier.
Familierne skal derfor koordinere deres tilstedevarelse pa grund af pladsmangel,
og ligeledes vaere dbne overfor samver med andre familier i spisesituationen.

"Pa sengeafsnittet, det passer aldrig med (at spise) klokken 6 eller klokken halv seks,
eller hvornar den madvogn nu er der ... jeg ved da godt, nar madvognen er der, men det
passer aldrig lige ind i programmet, vel? Sa derfor bliver det meget, at vi har vores skuffer
med mad i keleskabet, og sa smarer vi noget mad. Eller min mand kommer med et eller
andet hjemmefra. Det bliver meget sadan, ogsé nar vi er indlagt., og (...) vi har som regel
til morgenmad i den der skuffe i kaleskabet, det fungerer rigtig godt faktisk, og det bruger
jeg ogsa til min datter. Altsa, det har jeg brugt rigtig meget.” (Interview 3)

"Men man laerer bare, nar man bor derinde ... jeg stod og spiste nogle gange i vindueskar-
men, fordi der skulle veaere plads til lillemor - der skulle vare plads til, at den store kunne
spise med, ikk” -, s& matte jeg jo sidde oppe i vindueskarmen og spise. Men jeg tog da 3-4
kilo pa, mens jeg boede derinde i de der 3 uger altsa.” (Interview F4)

"Hvis man kunne finde nogle gryder - og maske en grydeske, der virker ogsa -(lavede man)
nogle ting som maske var lidt pasta, sa man maske lige ... og lidt krydderier og sadan.
Men der er ingenting, altsd man skal selv finde det hele. Selv psedagogen beklagede sig
da over, at bare lige at finde et &g erjo ... selv nar man bestiller det, sa kan man jo ikke
veere sikker pa, at det kommer. Og sa er det altsa svert at begynde at lave noget ogsa,
hvis der ikke er nogen ting. Men kekkenet indbyder heller ikke til at skulle sta og lave mad,
fordi der er ikke plads nok.” (Interview 6)

"Ja, altsa nu der onsdag aften, dagen far operationen, der var vi der sa alle 3 og der sov vi
sé pa patienthotellet. (...) sannen kunne fa frokost og tage i kaleskabet og alt det her, som
det passede med, at han var sulten. Men min mand, han skulle sa ga ned i kantinen - jeg
ved ikke engang, hvor det var, men et eller andet sted i cafeteriet eller caféen eller et eller
andet - og kebe sin mad, og s& matte han sa se, om han kunne spise.” (Interview 7)

Familierne skal selv kebe ind for at fylde deres madkasser.

Det opleves af flere familier som vanskeligt, nar deres barn er sygt. Selvserviceringen kan
derfor resultere i pizzaindkgb og junkfood, fordi alt andet virker uoverskueligt.

For andre familier virker selvserviceringen som stimulerende, da det bringer en hverdag
ind pa hospitalet, og da det fjerner fokus fra sygdom.

"Min mand, han tog noget mad med nogle gange, og sé karte vi ogsa hjem nogle gange -
jeg skulle alligevel hjem og malke ud jo, sa fik vi noget mad der, eller ogsa brugte vi Café
Riget der. Vi fik ogsa at vide, at vi kunne ga i personalekantinen, hvis de nogle gange var
bedre. Men det havde jeg ligesom ikke rigtig overskud til, det var lige en tand for meget, at
jeg skulle teenke pa, at jeg skulle overveje at ga derop (griner). Det kunne jeg bare maerke,
at det kunne jeg ikke lige. Sa det blev meget saddan noget med, at sa fandt vi nogle steder,
hvor min mand sa hentede noget mad udefra - pizzeria og chicken-ting og kyllinge-ting og
sadan noget. Altsa forskelligt sandwich og sadan noget.” (Interview 3).

“Jamen der er langt ned og handle, synes jeg. Det er der i virkeligheden ikke, men det
synes man, nar man er i den situation. Det var Netto, der var det nsermeste, og der var
et stykke at skulle ga og slaebe tingene. Men jeg kan godt forsta, at der er ogsé noget
med betaling og sédan noget - jeg kan godt forsta, at det er sddan, at man (hospitalet)
anbefaler, at man selv ... vi havde jo mulighed for at kabe billetter og fa mad.” (Interview 4)

"Jeg tror i virkeligheden (...) jeg synes, at det er en méske endda en god ting, at vi selv
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skulle lave maden. Man oplever det mere som en hverdag, en dagligdag. For det der
med, at man skal have det hele serveret - der er nogle, der virker som om de kraever det
lidt. Men personligt vil jeg - nar jeg nu teenker na@rmere over det - sa oplever jeg det nok
naermest som en ting, der er med til at gore det til en dagligdag. At man er feelles om
tingene.” (Interview 4)

“Vi provede sa ogsé sa godt som muligt at komme ud og handle og sddan nogle ting. Men
bare det at skulle ud og handle - det var en keempesag altsa. Jeg kan huske, at pa nogle
tidspunkter sa de lige efter ham. Pa intensiv |a han konstant overvaget, men vi skulle
normalt sidde der ogsé, fordi han var sa akut syg hele tiden, som han var. Og sa kunne vi
sta - der var pa et tidspunkt, vi stod nede i ISO - og s ringede de fra intensiv, at nu skulle
vi altsa komme med det samme, og sa star man der med datteren, og nu havde vi endelig
lige afsat et par timer og sa star ... . Mange af vores indkabssituationer - i hvert fald i det
intensive forlgb - de var utroligt stressende. Sa det blev meget junkfood, det meste af det
vi spiste, det gjorde det. Der blev sa lidt bedre taget af familiemedlemmerne, men for min
mands og mit vedkommende i hvert fald ja, og vi tog ogsa p&.” (Interview F4)

"Jamen den tid jeg var indlagt - altsa min mand og ungerne kom ind, og sé nogle gange
havde de et eller andet med, og nogle gange kabte vi ogsa pizza. Men nej jeg tabte mig
derinde, fordi jeg ikke fik spist.” (Interview F4)

"0gsa da vi kom fra mor-barn-afsnittet og skulle over pa patienthotellet, mens min sgn var
pé intensiv - der vidste de ikke ... nogle sagde, at der skulle veere et pararendeverelse
med kgleskab og en lille kogeplade, men vi kunne slet ikke overskue selv at skulle lave
mad. Sa det var et keempeproblem for os at fa sadan et skide pararendeverelse et eller
andet sted. Godt nok 14 det teettere pa intensiv, men vi kunne bare ikke have med at gare,
at vi ogsa skulle til at sta og lave spaghetti og kadsovs pa et eller andet tidspunkt, for vi
kunne slet IKKE overskue det ...” (Interview F2)

Holdninger til faelleskekkenet pa hospitalet

Generelt finder familierne det irriterende, at de skal rydde op efter andre. Der er
stor accept af, at andre familier kan vere stressede. Men nar man selv er stresset,
er det brand irriterende at rydde op efter ukendte familier i feelleskgkkenet. Mange
foraeldre undgar derfor helt at bruge kokkenerne.

"Jamen jeg star og teenker: “Der er 5-6 familier, og vi har tamt opvaskemaskinen og sat
denigang 8-9 gange i den her uge her ... sa meget bestik har vi ikke brugt, i hvert fald?".
Men det blev man bare traet af, og det er ogsa synd for sygeplejerskerne, de stod (med
det) hver aften. S& kommer man selv ud med rade grer, fordi de kan jo ikke vide, om det er
en selv, der ikke har gjort det, om man har gjort det de andre dage eller hvad.” (Interview F1)

“Jamen nogle gange gnsker man maske heller ikke at forlade stuen, hvis barnet ligger og
er sygt. Sé er det nemmere at sidde inde pa stuen og spise.” (Interview F1)

“Jamen igen: Jeg ved godt, at man kan ikke forlange, at der skal veere kakken pa den
stue. Men jeg synes godt, at man kan forlange, at det skal veere lidt mere optimalt. Sadan
som ovre pa McDonalds, der er et feelleskakken, det funker bare. Altsé der er kaffe til os,
der er te til os, det ordner McDonald-huset - resten skal vi selv levere. Det kan vi ogsa
godt. Men vi far sddan en lille madkasse til at veere i ovre pa 4144, og hvis du skal bo i
den madkasse, fordi du ikke har McDonald-huset, jamen s& er du pa den! S& hedder det
junkfood, og det er edderravme kedeligt!” (Interview F1)



Der er ikke plads til alle

Faelleskpkkenerne er sm4, s nar familierne har besog af fx bedsteforeldrene, der
eventuelt medbringer sgskendebgrn til hjertebarnet, er der ikke plads til, at fami-
lierne kan sidde sammen i kgkkenet. Og hvis der er plads, teenker foraeldrene p3,
at de nu optager plads for andre familier.

Familierne taler endvidere om, at det er sveert at opretholde familieintegriteten pa
de fa kvadratmeter, som stilles til radighed for dem. Man sidder sa teet, at det er
svert ikke at blive involveret i andre familiers liv.

Familierne har brug for at fa besgg for at opretholde deres sociale netveerk, og flere
familier er indlagte i leengere perioder.

"Der skal ikke meget til - en familie med gaester - sa kan man ikke sidde derude og spise sin
aftensmad, fordi der er det der store bord, og sé er der nogle sma rundt om.” (Interview F1)

" Altsé jeg kan bedst lide, nér bare mig og barnene sa sidder pa stuen og spiser. Jeg
er ikke sa vild med at sidde ude i det kakken. Altsa jeg synes, at det er et hyggeligt
kakken - det er slet ikke det. Men jeg var ikke sa vild med at sidde der og spise, hvor alle
mennesker gar forbi, og der hele tiden er nogen.” (Interview 3)

"Der skal ikke s& meget til, der er det ret skrgbeligt, fordi s& kommer ens pargrende ind til
en, og de har lavet mad til en og sgrget for at have det hele med osv., og sa skal man std i
ko for at fa lov til at spise, ikk".”

"Ja, det (mad) havde vi med og sat i keleskabet. S vi havde rugbrad og forskelligt -
franskbred, juice og sadan noget. Og sa kunne vi lave kaffe derinde, det var udmaerket.
Men altsa, hvis man spgrger til, hvad der kunne vere bedre, sa vil jeg sige, at man kunne
godt have et rum for sig selv pa den ene side. Det er rart nok, at man kan komme ind i
kakkenet med nogle andre, for man far egentlig ogsa spurgt til andres erfaringer, og der
kommer ogsa nogen og sparger til dig. Det er maske meget rart, for sa siger de, hvordan
de havde det med det - det er faktisk meget rart. Men det er ogsa rart at kunne traekke sig
tilbage - ind til sig selv, sa man ikke hele tiden behgver at snakke (griner lidt). Sadan vil
der veere mange, der har det, det er jeg sikker pa.” (Interview 4)

"Ja, og de havde mad med, som vi sad i kakkenet og spiste. Det er maske ogsa en anden
ting, der var lidt upraktisk: Der er lidt for lidt plads til den slags, for man fgler, at man
sidder og optager al pladsen i kekkenet.” (Interview 4)

Ronald McDonald Hus er et monstereksempel

Rigshospitalet har faet Ronald McDonald Hus, som fungerer som et patienthotel
for familier til indlagte born pa Rigshospitalet.

Ronald McDonald Hus har 12 familieverelser, som skal deekke hele hospitalet.
Det er derfor ikke muligt for alle familier at fa tilbud om overnatning her. Pa
nuvarende tidspunkt eksisterer der ingen generel registrering af, hvor mange
familier, der gnsker Ronald McDonald Huset under indleggelse. Man kan derfor
ikke klargore behovet eller statistisk set beskrive eller kortleegge, hvor mange

ekstra vearelser, der er brug for.

Ronald McDonald Hus beskrives af familierne som en succes. Huset ligger i umid-
delbar neerhed af sygehuset, men er ikke designet som et sygehus. Arkitekturen,
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moblerne, kunsten pa vaeggene og felleskpkkenet er indrettet som i en familie-
bolig, og dette erfares som ideelt. Huset opleves som afstressende, fordi der er en
rummelighed og der er ikke pladsmangel, fx heller ikke i kokkenet.

“Der vil jeg sa sige, der havde vi jo igen et veerelse ovre pda McDonald, og det er fantastisk,
for der er netop den mulighed, at man kan sta og lave mad. Det havde vi s& ikke sa meget
overskud til, men vi havde sa en fantastisk familie og venner, der kom og lavede mad. Og
derovre, jamen der er sddan nogenlunde mulighed for at fa en hverdag, i og med at det
ikke er hvide vaegge, og der ikke er sygeplejersker over det hele. Og altsa den mulighed,
at man kunne ga derover engang imellem. Det var sa mere, da sgnnen var pa intensiv -
det synes jeg, at det var fantastisk - hvis man snakker mad - at man har mulighed for at
lave noget mad, og at venner og familie har mulighed for at lave mad, fordi man har ikke
sa meget overskud selv.” (Interview F1)

DELKONKLUSION

* Det lader ikke til, at systemet er til for de pargrende. Foreeldrene ses som
en biting i barnets indleeggelsesperiode. Dette perspektiv pa foreldre er
ikke tidssvarende: Senmoderne foreldre tilbringer tid med deres bgrn og
engagerer sig i deres bgrns ve og vel. Det virker som om, at hospitalsvaesenet
tager udgangspunkt i en gammeldags filosofi, hvor foreldre var i vejen, og
hvor foreeldre stod ude pa sidelinien. Selvom der i systemet (fx pa Rigs-
hospitalet) tales om familiecentreret pleje, indeholder denne teenkemade ikke
madordninger for foraldre og seskende. Familiecentreret pleje afgraenser sig
til at involvere foraldrene i plejen for det hjertesyge barn, men indeholder
ikke omsorg og pleje for den mor, der veelger at gore det i 24 timer.

¢ Madordningerne er gennemgaende ufleksible og uigennemskuelige. Maden,
som serveres i cafeen/kantinen og pa sengeafsnittene, beskriver foraeldrene
som af ringe kvalitet. Det ville veere en hjelp for familierne, hvis der blev
etableret bedre madordninger, da det ville frigive energi og overskud til andre
opgaver.

* Der er brug for beeredygtige madordninger, som giver sund og nerende
kost til familierne, og der er brug for fleksible madordninger: Familierne giver
udtryk for, at de har brug for at kunne spise, nar de har tid til det. Hjertebar-
nets hverdag péa hospitalsafsnittet er preeget af kriser og undersegelser, som
bevirker, at familierne udsetter deres behov for mad. Madordninger bor
justeres saledes, at familierne kan fa mad, nar de har tid og kreefter til at
spise. Systemet skal indordne sig familierne, ikke omvendt. Patienten og
dennes pargrende gnskes i centrum.

* Det utidssvarende hospitalsmiljo medferer pladsmangel, hvad angar spise-
pladser hvor familierne kan indtage deres maltider. Det kan vere svert
at finde steder at spise, specielt hvis familierne er samlet, og hvis familierne
har besgg. Det er vigtigt at pointere, at nogle familier er indlagt i meget lange
perioder, helt op til flere méaneder og halve ar.

* Familierne skal gives mulighed for at spise som en samlet enhed. Det er stres-
sende for familierne, nar de ikke kan spise i feellesskab. Familien er en helhed
af far, mor og sgskende. I en indleeggelsesperiode, der kan tage flere maneder,
skaber det ustabilitet i familien, hvis de ikke kan samles om maden.
Hospitalernes eksisterende madordninger adskiller familiernes spisemgnster.



DISKUSSION
Kroppens mgde med det fysiske hospitalsmiljg: Kropslige erfaringer og kroppes disciplinering

¢ Hvordan indvirker det fysiske miljg under hospitalsindleeggelsen pa
familiernes oplevelse af indleeggelsesforlgbet?

Vi har kroppe, og vi er kropsliggjorte vaesner. Disse kropssociologiske erkendelser
kan benyttes til at skabe ny viden om, hvordan hospitalsmiljget erfares af famili-
erne, og hvordan miljget pavirker familiernes helbred bredt set: Selv menneskelige
kriser har kroppe. Vi har alle kropslige behov, og disse behov har betydning for,
hvordan vi handterer sygdomskriser. Kroppe skal spise, og kroppe skal sove.
Kroppen har endvidere behov for sociale relationer, for at knytte band og indga
i feellesskaber. Kroppen skal bevages, rores og bergres. Kroppen skal elske og
elskes; det er det, familiens opretholdelse handler om: Den kropslige eksistens
skal opretholdes, og man kan ikke i leengere perioder sette parentes om kroppens
behov, uden at det har alvorlige konsekvenser for helbredet.

Stress, depression, overveegt og psykisk sammenbrud er kropslige udtryk for
ubalance. Krisen kan ikke udelukkende taenkes i hovedet: Vi er i verden gennem
kroppen, og kriser har kropslige udtryk. Kroppe grader, kroppe foler smerte, og
kroppe falder i spvn.

Hjertebgrnenes intensivforlgb kraever pa igjefaldende vis, at foreeldrene kan saette
livet i parentes, fordi intensivafsnittene fordrer, at foraeldrene kan udsette deres
kropslige behov i dagevis - og ofte i manedsvis.

Darlige rammer skaber kropslige reaktioner i form af kropslige udtryk som vrede,
irritation, aggression, depression og apati. Darlige fysiske rammer kan derfor i sig
selv initiere konflikter mellem personale og familier: Hospitalsmiljg indvirker pa
foraeldrenes helbred, bade fysisk, psykisk og socialt. Bade pa kort og pa lang sigt.

Nar vi som mennesker traeder ind i et rum, pavirker rummet os pa forskellige
mader. Vi er sansende tilstede i rummet og bliver pavirket af de indtryk, rummet
giver os.

Nar vi er i eget hjem og lever i hverdagen, er det vigtigt, at hjemmet giver en folelse
af tryghed. Trygheden udspringer af, at vi er bekendt med nogle vaner; det vil
sige mader, vi kan bevage os i rummet og leve i rummet, hvorved det bliver til et
levet rum. Og det vil sige et rum, der kan indeholde menneskeliv, med alt hvad det

indebeerer af vaner og behow.

I offentlige lokaliteter, der skal kunne indeholde mange forskellige mennesker og
deres behov, er det ngdvendigt, at der er nogle mulighedsbetingelser i rummene,
for at vi skal kunne bebo dem og fgle os trygge.

Med andre ord kraever det, at hospitalernes rammer og miljg har nogle bestemte
muligheder. Ellers kan familierne ikke fole sig trygge.

* Fogrst og fremmest skal hospitalet kunne rumme det hjertesyge barn, sa der er
plads til den forngdne pleje, og det moderne teknologiske udstyr, som er
nodvendigt i relation til rehabilitering efter en hjerteoperation.
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* Barnet er samtidig afheengigt af sin familie, bade i forhold til optimal pleje
efter operationen, hvor det primeert er foraeldrene der varetager opgaven,
og i forhold til, at barnet er afhaengigt af foraldrene pa et fplelsesmaessigt
plan, da et indlaeggelsesforlgb skal fgles trygt for barnet.

¢ Familierne skal derudover kunne rummes som raske mennesker, da det jo
ikke er dem, der er syge. Det er derfor vigtigt, at de pargrende behandles som
raske mennesker, sa overskuddet til at udfgre omsorg og sygepleje for barnet
har de bedste betingelser.

e Rummene er samtidig en arbejdsplads for fx renggringspersonale, portgrer,
sygeplejersker og lager.

Der er siledes tale om, at hospitalsrum har mange funktioner, og selvfglgelig
mange flere funktioner end et privat hjem. Det er i den sammenhang vigtigt at
satte fokus pa den udvikling, der er sket inden for hjerteomradet, hvor man nu
kan behandle mere komplicerede hjertefejl og udfgre langt mere komplicerede
operationer end tidligere. Der vil derfor vere en del af familierne, der vil komme
igen og igen. Hospitalsopholdet og medicineringen straekker sig saledes for flere
og flere familier over leengere tid.

Familiecenteret pleje?

Det papeges i Rigshospitalets Bgrne- og Ungeprogram (2005), at "bgrn og unge
trives bedre i et familievenligt hospitalsmiljg”. Derfor gnsker Rigshospitalet at
skabe et patient- og familieorienteret miljg, og refererer overordnet til 6 hjgrnesten
i dette arbejde, hvoraf isar 2 er interessante i relation til denne undersggelse:

For det forste gnsker Rigshospitalet at saette barnet i centrum, fordi bgrn generelt
har en central placering i det moderne samfund. Dette karakteriserer Rigshospitalet
gennem bgrns oplevelser, som er praget af deres aktuelle livskvalitet, formningen
af personlighed og evne til at handtere svare problemstillinger senere i livet.
Rigshospitalet arbejder derfor med at stotte syge bgrn og deres familier i at bruge
deres kompetencer og udvikle nye i takt med de udfordringer, som de mgder under
sygdom og behandling.

For det andet tales der om, at familien er barnets vigtigste ressource, der skal
fungere som en samlet enhed, og at alle familiemedlemmer pavirkes, nar et barn er
sygt (fx spskende). Her vil Rigshospitalet gerne give familien en folelse af, at der er
respekt for familien og dens beslutninger, samt at familien tildeles en aktiv rolle i
forhold til behandling og pleje. Vigtigst er det - som det fremhzeves - at den samlede
oplevelse beerer preaeg af et sikkert, sammenhaengende og kompetent forlgb i et
bgrne- og familievenligt miljg (Rigshospitalets Bgrne- og Ungeprogram: 2).

Men hvad indebzerer dette familievenlige miljo egentlig?

Nar der ikke er fysisk plads til, at familien kan veere sammen under hele indleeg-
gelsesforlgbet og fa fred og ro uden at skulle forholde sig til de andre indlagte, er
det ikke et familievenligt miljp, hospitalet skaber.

Rigshospitalets Bgrne- og Ungeprogram har en strategi fra arene 2005-2008,
hvor de "gennem koordinerende og tveergaende udviklingsaktiviteter bestraeeber
sig pa at sikre bern, unge og deres familier optimale betingelser for helbredelse,
sundhedsfremme og rehabilitering ud fra en patient- og familiecenteret tilgang”
(Rigshospitalets Bgrne- og Ungeprogrammet: 2).



Det lyder lovende, men i patientfortallingerne er det sveert at genfinde strategien:
Den familiecentrede tilgang er direkte fraveerende i forhold til hospitalsrammerne,
hvor de fysiske rammer ikke giver plads til, at familien kan vere pa hospitalet
sammen. Derudover kan hospitalernes regler for overnatning, madordning og
mulighed for opretholdelse af sociale relationer ikke sattes i tilknytning til den
familiecentrede tilgang.

Disse regler er i stedet med til at splitte familierne under forlgbet.

I praksis viser foraldrenes udtalelser, at der ikke er forskel pa Rigshospitalet og
Skejby Sygehus i forhold til familiernes muligheder og vilkar.

Men i modseatning til Rigshospitalet har Skejby Sygehus ikke en beskrevet stra-
tegi for at skabe et familieorienteret miljg. Skejby Sygehus lover saledes ikke de
indlagte mere end de far.

Tendensen viser, at den familiecentrerede pleje seettes mere og mere i fokus pa
hospitalerne, ogsa selvom det ikke er en eksplicit beskrevet strategi.

Interessant er det dog, at intensivafdelingen pa Skejby Sygehus nu star over for
en stgrre ombygning, hvorved det vil blive muligt at medtenke familien som
helhed.

Afdelingssygeplejersken pa Skejby Sygehus intensivafdeling oplyser, at de ikke har
valgt fuldt ud at tilgodese familien som en helhed i deres fremtidige afdeling: De
onsker stgrre intensivrum og et opholdsrum til familierne, men de velger bevidst
ikke at give mulighed for overnatning til familierne pa afdelingen. Begrundelsen
er, at det er bedst for familierne at komme vak fra intensiv, samtidig med at det
letter sygeplejerskernes arbejdsgang.

Problematisk er det dog i forhold til foreldrenes udtalelser, der viser, at denne
lgsning for en fremtidig intensivafdeling ikke imgdekommer familiernes gnsker
og behov for at veere teet pa og sammen med det syge barn.

Pa sengeafsnittene viser familiernes udtalelser, at den familiecentrerede pleje ikke
fungerer i praksis. Nar foreaeldrene selv skal sta for medicinering og pasning af det
syge barn, men omvendt ikke kan overnatte sammen pa hospitalet eller har plads
til at fa besggende, er det svaert at se den familiecentrerede tilgang som andet end
en aflastning af sygeplejerskens oprindelige arbejdsopgaver.

Hospitalsmiljeet underkender, at familien er en helhed
Strukturer skaber en kennet arbejdsdeling: Der er behov for familierum

De strukturer, der er pa hospitalerne, er med til at begreense familiernes mulighed
for at leve sammen som familie. Den parentes, de ma saette om deres familie i den
periode, hvor deres hjertesyge barn er indlagt, er med til at skabe ungdig stress og
konflikter mellem foraeldre og personale: Foraldrene har egentlig ikke overskud til
at handtere spgrgsmal om, hvor de skal sove og mangel pa sgvn, hvordan de skal
fa mad, og hvad de skal spise, eller hvor de skal gore af besggende.

Foraldrene har et generelt gnske om at veere sammen og veelger derfor den letteste
lgsning - det vil sige bare at overleve som familie her og nu. Dette indebeerer, at fa-

milien splittes under indlaeggelsen. Det pavirker familiens psykosociale helbred.

Derudover er hospitalets regler med til at fastholde en uhensigtsmaessig kennet
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arbejdsdeling, da det ofte er mor, der bliver hos barnet om natten: N&r mor er den,
der bliver hos barnet, settes mor i en serposition i forhold til barnet, der ikke er
tidssvarende. Forskningsunderspgelsen viser desuden, at bade far og mor gnsker
at tage ligeligt del i deres bgrns sygdomsforlgb.

Det er saledes problematisk, at de regler og rammer, som familierne til de hjertesyge
bern meder pa hospitalerne, ikke kan impdekomme den moderne familie, men i
stedet er med til at fastholde et traditionelt konsrollemgnster, hvor en del moadre
foler, at de feengsles til hospitalssengen, mens far ma vere hospitalspendler.

Det er endvidere problematisk, at far bliver distanceret i forhold til det hjertesyge
barn, da undersggelsen viser en tendens til, at far far sveert ved at passe barnet,
nar familierne kommer hjem, fordi mor har faet opleert de specielle kompetencer,
plejen af barnet kraever.

Et moderne hospital med et familievenligt miljo bor ikke veere med til at splitte
familierne under indlaeggelsesforlgbet. Dette kan i hgj grad imgdekommes ved
at hospitalet indretter familierum, hvor hele familien kan veere sammen under
indleeggelsen.

Familiens sociale netvaerk: Der er behov for flere besggsrum

Det er vigtigt, at det fysiske hospitalsmiljg tager hAnd om familierne som en helhed,
og det er vigtigt, at det fysiske hospitalsmiljg virker afstressende og afslappende,
og at det stgtter op om familiernes ressourcer: Miljget kan veere med til at integrere
de alsidige behov, som familier har i en krisesituation. Miljget skal ikke i sig selv
initiere kriser og yderligere behandlingsbehov (som fx depression og stress hos
mgdre, feedre eller spskende). Det er ikke til gavn for behandlingen af hjertebarnet,
hverken pa kort eller pa lang sigt.

Et utidssvarende hospitalsmiljs: Teknologiudvikling skaber nye behov; bade den
medicinske teknologi og den sygeplejefaglige med familiecentreret pleje

Rigshospitalet er Danmarks @ldste hospital med en historie, der gar 250 ar tilbage i
tiden. Set i et historisk udviklingsperspektiv har hospitalet haft tre gennemgéaende
organisationsformer, der har spejlet samtidens idealer for pleje:

Tilbage i 1700-1800 tallet var den herskende organisationsform husholdningen,
hvor man gnskede at skabe trygge rammer og "leverede en intensiv, effektiv og
professionel totalpleje af hele patienten” (Lgkke 2007: 109). Man var langtfra at
kunne behandle sa komplekse sygdomme, som man har mulighed for i dag, og
maske netop derfor kommer plejen af det enkelte individ til at std i centrum i
denne periode.

Med det 19. arhundredes begyndende industrialisering og dertil hgrende rationa-
liseringstankegang blev den herskende organiseringsform fabrikken. "Fabrikken
rationaliserede, sa de specialiserede behandlinger af hgj kvalitet kunne komme 50
gange flere patienter til gode.” (Lokke 2007: 109). Med industrialiseringen flyttede
man dermed fokus fra det enkelte individ og hyldede den begyndende medicinske
fremgang og meengden af behandlede patienter. Det er ogsa i denne periode, at det
daveaerende nermest landlige Frederiks Hospital med haver og garde bliver aflgst
af Rigshospitalet i 1910.



I dag er hospitalet organiseret med inspiration fra den store komplekse service-
virksomhed - med patienten er i centrum, som det udtrykkes.

” Servicevirksomheden placerer patienten i rollen som kunde. Men problemet er na-
turligvis, at den syge er syg, det er flypassageren ikke. Derfor har patienter endnu
vanskeligere end almindelige kunder ved at agere pa et uigennemsigtigt marked
af muligheder” (Lokke 2007: 107). I den moderne serviceorienterede tilgang spiller
patienternes tilfredshed en stor rolle: Hospitalerne maler deres succes ud fra, hvor
tilfredse patienterne har veeret med deres behandling. og de har ret til at valge.
Men den medicinske og teknologiske udvikling ger valgene sveere at treffe, og
leegens rad bliver derved svere at gennemskue.

Den nye teknologi skaber samtidig grundleeggende nye behov i hospitalsveasenet.
Disse behov synes ud fra familiernes udtalelser ikke indfriet. Problematikken
handler om, at nar man siger A, s& ma man ogsa sige B.

Med andre ord: Nar hospitalerne har valgt at tage de komplekse operationer for
en kronisk syg patientgruppe, ma de tilsvarende ogsa forholde sig til, hvordan
indlaeggelserne pavirker familiernes liv og skaebner.

Der er behov for, at pleje- og omsorgsdelen udvikles pa hospitalet. Man tenker
ikke hele vejen rundt, dvs. i at hele familien skal kunne rummes under barnets
indleeggelsesforlgb.

I gamle dage, hvor vi ikke havde teknologien, teenkte vi pa maden og pa plejen af
individet. I dag, hvor der er sket en teknologisk udvikling, treeder plejen i baggrun-
den: Plejen og omsorgen er stadigvaek organiseret ud fra fabrikkens ideologi, uden
den servicering af det enkelte individ, som kendetegner servicevirksomhedens
ideologi.

"Uanset hvordan hospitalet er organiseret, uanset hvilket videnskabeligt paradigme
der hersker, har hver eneste patient behov for at blive set og fa sine behov forstaet
af personalet, ogsa nar de ikke selv kan formulere dem. Som menneske af men-
neske. Det eendrer sig ikke. Det er altid patienten, der har natskjorten pa” (Lgkke
2007: 109).

Nar teknologien udvikles rent medicinsk, ma miljget tilsvarende udvikles for de
familier, som modtager de moderne behandlingsformer. Patienter og familie kan
ikke leve med lappelgsninger: Udtalelserne i undersggelsen viser, at der er behov
for nye lokaliteter, der formar at integrere foraldrenes behov.

Kostregimer opsplitter familierne

Undersggelsen viser, at madordningerne pa hospitalerne gennemgaende erfares
som ufleksible, fordi de ikke indbefatter familien som en helhed. Man kan vere
helt sikker p4, at der er mad til det hjertesyge barn. Men hvad med mor og far? Nar
man er medindlagte foraldre, eller ndr man er besggende foraldre til et indlagt
hjertesygt barn, erfares det som opsplittende og tidskreevende, at man ikke kan

spise med sammen med barnet.

P4 Rigshospitalet erfares det fx som meget svert at veere nybagt mor, der skal
forlade sit barn for at indtage fgde pa et andet hospitalsafsnit, hvor far endvidere
ikke kan spise med. Forskningsundersogelsen viser, at det ikke letter amningen
for mor, at hun skal veere opsegende for at fa mad.
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Forskningsundersggelsen viser ogsa, at madordningerne ikke erfares som gode, og
at de ikke erfares som stgttende for familierne og for familiernes ophold:

Det kommer som en overraskelse for familierne, at de langt hen ad vejen selv skal
sorge for mad, nar de er medindlagt med deres hjertesyge barn.

Det fremtraeder endvidere som ufleksibelt, at en far, som ankommer fra arbejde
for at stptte mor, der har opholdt sig hele dagen pa hospital, ikke kan spise den
samme mad pa hospitalet, som mor og barn.

Medbragte sgskende har ligeledes sveert ved at forsta, at de ikke kan spise den
samme mad, som den indlagte foralder og det indlagte hjertebarn.

Nar familien ikke kan spise sammen, eller nar familien ikke kan spise den samme
mad, opleves det som opsplittende for familiens sammenhangskraft.

Far og mor har meget svart ved at koordinere og opretholde familielivet, nar
barnet far en hjertesygdomsdiagnose. Mange spgrgsmal melder sig: Hvordan vil
det fremtidige arbejdsliv se ud for familien? Hvordan vil sygdommen indvirke og
pavirke familiens samlede fremtidige hverdagsliv?

Maltider er vanligvis et samlingspunkt for familierne, hvor dagens goremal vendes
og drejes. Mad kan ikke reduceres til et spgrgsmal om indtagelse af energi og over-
levelse: Maltidet er kulturhistorisk betinget og knyttet til etableringen af sociale
band og fellesskab. Og nar familierne oplever barrierer for familiens samlede
indtagelse af maltidet, pavirker det ifglge dem selv deres psykosociale helbred.
Stabile madordninger som inkluderer helheden af familien under indleggelse,
kunne skabe en fortrolighedsforbundethed med hospitalet.

Fra historiske beretninger ved vi, at de forste hospitaler lagde stor vaegt pa betyd-
ningen af god kost til patienterne (Lgkke 2007):

Lokke skriver i sin historiske forteelling om det oprindelige Frederiks Hospital
i 1797, at maden var det vaesentligste ved hospitalet for de fleste patienter. Den
rigelige adgang til veltillavet mad, det opvarmede varelse og den veludstyrede
seng var det, der gjorde den stgrste forskel pa at veere pa hospitalet frem for at
blive hjemme under sygdom (2007: 28).

I fundatsen for Frederiks Hospital i 1797 var bestemt, at overdirektionen skulle
engagere hgjtstdende og serligt kyndige eksperter, der skulle fore kontrol med
kvaliteten pa hospitalet. P4 hver sygestue var opkleabet et spisereglement, hvor art,
mangde og kvalitet af maden ngjagtigt fremgik (Lokke 2007: 29). Den ordinere
forplejning skulle fremme patienternes helbredelse. Den daglige suppe skulle
saledes indeholde urter, rgdder, kal og andet behgrigt havegrent, og datidens kost
bestod i gvrigt af gred, rugbred med smer og ol.

I det senmoderne samfund, som er preaget af en veludviklet teknologisk kunnen,
ser det ud som om basale behov nedprioriteres eller helt glemmes.

Familierne har fx svert ved at leve efter det tidsskema, som hospitalssystemernes
madregimer kraever af dem: Nar hjertebarnet har kriser, eller nar hjertebarnet skal
have taget prover, er det svert for foreeldrene at finde tid til at indtage mad.

Madordninger, der indeholder en tidsstruktur, erfares derfor som begrensende
og irriterende, og foraeldrene karakteriserer dem ikke som servicerende. De steder
pa hospitalerne, hvor man skal bestille mad inden en bestemt tid om morgenen,
eller de steder, hvor patientcafeen lukker pa et bestemt tidspunkt, er derfor til stor



frustration for familierne. Familierne forholder sig undrende overfor systemtaenk-
ningen, ogsa hvad angar maden.

Familiernes beretninger viser, at der er behov for fleksibilitet i madordningerne,

og at der er behov for at teenke familieorienteret.

Madordningerne ma derfor karakteriseres som utidssvarende: Foreldre af i dag
har brug for fleksibilitet og valgfrihed. Familierne har brug for at spise samlet,
nar de vil og kan, og de har brug for at kunne valge mellem tilbud. Nogle familier
er indlagt i flere maneder, og disse foraldre oplever maden péa hospitalet som en
udfordring for deres helbred.

Der er potentielt forebyggelses- og sundhedsfremmeperspektiver i madordninger,
fordi det er vigtigt, at familier med nyfgdte bgrn etablerer gode og stabile mad-
vaner. Der er ogsa forebyggelsesperspektiver i madordninger, fordi det ikke er
hensigtsmeessigt, at foreldre og s@skende udvikler overvaegt eller stgrre veegttab
under indleggelsesperioden.

Stabile madordninger for familierne kunne endvidere ogsa tenkes at forebygge
konflikter mellem plejepersonale og foraeldre, da meette (og udhvilede) foraeldre er
mere konstruktive og samarbejdsvillige end sultne (og treette) foreldre.

Man skal heller ikke underkende maltidets kulturbaerende funktion: Det erfares
som et problem for foraldrene, nar der ikke er plads til, at de kan spise sam-
men med besggende bedsteforaldre eller venner. Hospitalerne har pladsmangel,
ogsa nar det vedrgrer bespgende geester. Der er ikke plads til spisende gaester pa
hospitalskskkenet.

Der er saledes behov for:

¢ Fleksibilitet i madordningerne

¢ Madordninger, som er gennemskuelige

* Madordninger skal teenkes familieorienteret, madordninger ma ikke splitte
familierne op

* Madordninger skal teenkes sundhedsfremmende for familiens helhed:
Madordninger kan forebygge fedme eller andre uhensigtsmaessige spisevaner

* Madordninger skal ogsa taenkes i relation til de fysiske rammer pa hospitalet:

e Hvor kan familierne spise som en samlet helhed?

¢ Madordninger og maltider skal teenkes i relation til arkitekturen og det
samlede hospitalsmiljo

¢ Maltidet skal teenkes kultursociologisk, da maden skaber relationer og knytter
band mellem mennesker. Familierne har brug for at fastholde og skabe sociale
netvark ogsa under indleggelse, og det kan maltidet generere.

Mestring af hospitalsmiljg?

Hvilken betydning har oplevelsen af det fysiske hospitalsmiljo for familiernes
mestring af sygdomsforlgbet og deres generelle selvvurderede psykosociale
helbred?

Den grundleggende antagelse bag Antonovskys salutogenetiske perspektiv (Jen-
sen og Johnsen 2002: 86) er, at sygdom, kriser, konflikter eller spaendinger er noget
almindeligt i livet: Den menneskelige tilveerelse er fuld af stressorer, og ifglge An-
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tonovsky er det en misforstéelse at tro, at stressorer altid er negative. Det at veere
udsat for forskellige former for pres kan under de rette vilkar veere udviklende og
pa leengere sigt pge folks modstandskraft (Jensen og Johnsen 2002: 86).

Denne forstielse af, hvordan mennesket mestrer tilvaerelsen, er den teoretiske
ramme for fortolkningen af, hvordan det fysiske hospitalsmiljg og de fysiske vilkar,
som familierne meder, skaber fplelsen af sammenhaeng og handlekompetence for
de deltagende familier under indleggelse.

Det har betydning for familiernes mestring af hospitalsindleeggelsen, om de har
mulighed for at overnatte sammen med deres barn, og det har betydning for fami-
liernes mestring af hospitalsindleggelsen, om forzaldre og soskende har adgang til
mad i den for dem kritiske og plejekraevende situation.

De fysiske hospitalsrammer, som familierne mgder i form af larm og uro, samt
de mulighedsbetingelser som familierne gives i form af uigennemskuelige mad-
ordninger, pavirker familiernes fysiske helbred: Miljgforholdene pa hospital skal
i sig selv ikke opleves som stressorer, og miljoet skal i sig selv ikke accelerere et
darligt helbred.

Hvis familierne skal indga i den familiecentrerede omsorg og pleje af eget barn,
nar de er indlagt, er det vigtigt at fokusere pa at tilbyde ressourcer og mestrings-
strategier, som er hjelpende for foraeldrene. Rumlighed, madordninger og rimelig
overnatningsmulighed kan veere stabiliserende for familierne og veere medskabere
af folelsen af sammenhang:

Det fysiske miljo kan skabes séledes, at det stimulerer og mobiliserer det positive
overskud, men det fysiske miljg kan ogsa have en sddan karakter, at det gdelaegger
familiens mulighed for overlevelse i systemet. En mor, der har siddet ved senge-
kanten i 23 timer uden mad og drikke, har ikke de samme ressourcer som en maet
og udhvilet mor.

Hospitalsmiljg kan derfor godt teenkes sundhedspaedagogisk (Jensen og Johnsen
2002), og dermed veere medvirkende til at fastholde foraeldres engagement i be-
handlingen af hjertebarnet: Et godt og livgivende hospitalsmiljg kan forhindre at
sygdom opstar, fordi de stressfaktorer, som kunne virke sygdomsfremkaldende,
er begribelige, handterbare og meningsfulde. Teorien fastholder derfor, at det
psykosociale helbred er afheengigt af fglelsen af sammenhang, og at folelsen af
sammenhang er relateret til begribelighed, handterbarhed og meningsfuldhed.

Teorien er en sundhedsfremmeteori, som pointerer, at miljget pa hospital og
hospitalsregimerne kan etableres pa en sddan made, at det fremstar som forud-
sigeligt for familierne. Miljget kan ogsa etableres saledes, at det afbalancerer de
udfordringer, som foraeldrene moder pa deres vej gennem systemet. Og miljoet
kan i trdd med den teoretiske tankegang etableres saledes, at familiernes deltagelse
og engagement skabes, fastholdes og vedligeholdes over tid.

Jensen og Johnsen skriver ligefrem, at det er ngdvendigt, at de krav, der stilles til
én i forskellige situationer, ikke hele tiden overstiger ens ressourcer, hvis man skal
erhverve sig folelsen af handterbarhed (2002: 89). De fremhaver, at en verden,
hvor man oplever, at det er uden betydning hvordan, man selv handler, opleves
som en verden, der er frargvet sin mening.

Et hospitalsmiljg og dets madregimer og sgvnregimer kan derfor fremsta som



fremmede, fjendtlige, ubegribelige og til tider absurde (Jensen og Johnsen 2002: 91),
og dermed blive sveere at tilpasse sig.

Fremtid: Hvordan skabes det ressourcemobiliserende hospitalsmiljg?

¢ Hvordan skal det familievenlige hospitalsmiljg etableres for at skabe
de bedste rammer i fremtiden?

* Handteringsdilemma mellem hospitalet som arbejdsplads og hospitalet som
hjem for familier til hjertebgrn

Hospitalsmiljgets dilemma er integrationen af arbejdspladsen og patientens ind-
leeggelse. Integrationen mellem hospitalsmiljoet og det hospitaliserede hjem for
patienterne og deres familier er pa nuvarende tidspunkt et ulgst spgrgsmal: Kan
arbejdspladsen integrere og indeholde familieere hverdagslivsrum og -omrader
uden at miste sin behandlingsidentitet?

Det fysiske hospitalsmiljg udtrykker historisk og kulturelt set sin behandlingsiden-
titet og sundhedsvasenets verdier gennem rumligheden, genstande og stemninger,
der forteller historier om den kliniske arbejdsdag.

I den vestlige biomedicinsk-orienterede kultur er hospitalsmiljg forbundet med
den (rene) hvide farve og metalliske (rene) overflader, hvor hygiejneperspektivet
gennemsyrer miljget. Farver ekskluderes mestendels: Det hvide hospitalsmiljo er
gennemgdaende, der er hvide kitler, hvide trasko, hvide veegge og hvide senge.
Klinikkens serigsitet er forbundet med arkitektur og rumindretning. Vi foler os
underlegne, tvivlende, utrygge og bliver sma i miljget, som det er nu, hvor profes-
sionaliteten indpakkes i miljget og professionaliteten signaleres via genstandes
synlige udseende.

Musikken ekskluderes ogsa - her er ikke et klaver, ikke en sofa, ikke en plante, og
dette "ikkested” er ikke healende: Vi observerer fremmedgjorte kroppe, som ner-
vost forseger at finde deres plads. Det er ikke menneskeligt at udsettes for disse
vilkar. Men patienten og de pargrende ma opretholde facaden, mens de er der.

Lokalerne og huset er bygget i en tid, hvor der ikke var fokus pa og krav om
familiedeltagelse ved bgrns indleggelse. I en tid, hvor bern blev indlagt uden
deres foreeldre.

Vi har i dag udviklet teknologier, som giver mulighed for at behandle de kom-
plekse sygdomme, som man tidligere dgde af. Men det er ikke menneskeligt at
udseette familierne for de vilkar, som vi meder: De nye moderne behandlings-
teknologier skaber grundleeggende forandrede situationer, som potentielt kan
virke fremmedggrende. Der er derfor ngdvendigt at integrere behov, og det er
ngdvendigt at fa skabt en balance mellem hospitalsmiljget og de veludviklede
behandlingsteknologier.

Hospitalsmiljget fremtraeder utidssvarende, fordi hospitalets rammer ikke har
udviklet sig parallelt med den medicinske teknologi. Familiernes udtalelser viser,
at der er behov for en opdatering og en justering af hospitalsmiljget, sa miljget
rent menneskeligt kan rumme de medindlagte foreeldre.

Er patienten i centrum?

Hospitalslandskabet er ikke historielgst. Miljget efterlader spor af hygiejneme-
dicinske tankegange, hvor etablering af klinikken i sig selv var et fremskridt, der
var til at fgle pa. Klinikken var og er den medicinske videnskabs hgjborg. I en
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senmoderne virkelighed, hvor patienten agerer som forbruger, der kraever ret og
indflydelse, er det bemarkelsesverdigt at observere, hvordan ’kampen om rum-
met’ udspilles (Foucault 2000).

Nar en familie fx tildeles en hard treestol pa sidelinjen ved hjertebarnets intensiv-
stue og ikke har nogen ret til at overnatte pa intensivafsnittet, undres man:

Familieorienteret pleje og omsorg handler ikke kun om barnet, men ogsa om
familien. Familieorienteret pleje og omsorg handler ikke kun om at profilere hos-
pitalets veerdier udadtil. Det handler ogsé om at skabe mulighed for, at mgdre og
feedre - i en tid hvor barnet sveever mellem liv og ded - kan etablere muligheder,
der befordrer det psykosociale helbred for familien som helhed. Barnet er og skal
vere i centrum for behandlingen, men familien skal ikke lgsrives fra barnet i en
sa kritisk indleeggelsesperiode. Kropslige behov som s@vn, kost, sociale relationer
og arbejdsmeessig tilknytning er tvingende ngdvendige for familiens overlevelse

pa lang sigt.

Angaende hospitalsmiljgets og arkitekturens betydning for

det psykosociale helbred

Hospitalsmiljget og selve arkitekturen efterlader indtryk hos familierne og pa-
virker familiernes velveere og helbred. Stemninger udspringer (Larsen 2000: 145)
ogsa af arkitektur, sa som lokalers stgrrelse, indretning og belysning.

Hospitalsmiljget kan saledes stimulere eller blokere familiers handlinger relateret
til sygdom hos hjertebarnet. Miljo kan virke afstressende eller stressende; miljg
kan aflaste eller belaste; miljo kan stimulere hab og forventning eller blokere og

fremme depressive og sorgfyldte tanker.

Nar foreldrekgkkenet pa sengeafsnittet pa Rigshospitalet fx ikke har et vindue,
der bringer dagslys ind i rummet, og nar alle materialer i kokkenet er hvide og
gra, og nar neonlys oplyser det spartanske verelse, er hospitalsmiljoet og dets
arkitektur ikke befordrende for det psykosociale helbred: Det er ikke i kgkkenet, at
man inviterer til vennemiddag, fejrer fodselsdag eller kaster sig ud i at leere andre
foreeldre at kende under indleeggelsen.

Kokkenet kan i stedet karakteriseres som et 'ikkested’. Genstande som stole, borde,
vogne, apparatur og gulve fortaller kulturhistorie, og i hospitalsmiljget er forteel-
lingernes indhold udelukkende af medicinsk art. Hospitalsmiljget er klinisk, sa&
klinisk at det naesten virker som en profan handling at dremme om at sidde i en

sofa og afspaendt lytte til musik.

Man forholder sig ikke neutralt til hospitalsmiljget i en indlaeggelsesperiode, der
varer flere maneder; det er menneskeligt umuligt. Patientens psykiske velvaere
afhenger derfor af omverdenen og dens beskaffenhed: Det psykiske velvaere
og ressourcer er relateret til omgivelsernes beskaffenhed. Kroppens mgde med
institutionen har mening og er meningsskabende, specielt for familier i kriser med
leengerevarende indleeggelsesforlgb.

Jo mere alvorlig tilstanden er, jo mindre plads er der til familien

Pa intensivafsnittene, hvor hjertebgrnene ligger efter hjerteoperation, er der ikke
megen plads til foraeldrene: Der ligger flere bgrn pa hver intensivstue, og man kan
sidde ved siden af sengen pa en stol. Der er meget trangt, og man sidder nasten
ryg mod ryg med en anden familie.



I denne fase kan nogle hjertebgrn befinde sig i flere maneder. Det er derfor bemeer-
kelsesverdigt, at foreeldrene ikke har krav pa en seng eller pa bedre opholdsmulig-
heder pa dette afsnit. Hvis man skal sidde ordentligt eller sove ordentlig, ma man
forlade barnet og beveege sig fysisk ind i et andet afsnit pa hospitalet. Bernene er
selvfplgelig sederet i denne fase, og méske derfor teenker personalet, at foraldre-
nes tilstedevarelse ikke er ngdvendig. Men undersggelsen viser, at familien ikke
oplever det sadan.

Pa intensivafsnittet er arbejdspladsen rumligt set dominerende. Al handling og
fokus er rettet mod behandlingen og det at redde liv. Foraeldre retter ogsa deres
opmerksomhed mod teknikken og apparaturet — rent teknisk. Der er ikke andet
at lave i dette rum end at vente, se pa sit barn eller rette sin opmeaerksomhed mod
teknikken og tabeller/diagrammer/kurver pa overvagningsskeermen: Rummet er
indrettet pa overvagning - og foraldrerollen er sat i parentes.

Intensivafsnittet er en serigs arbejdsplads, hvor det handler om at redde liv. Det er
derfor vigtigt, at der er plads til personalet, og at personalet ikke forstyrres i kam-
pen mellem liv og dod. Personalet har brug for at traeffe vigtige beslutninger og er,
eller kan veere, sarbare over for foreldreinvolvering. Set i et sygeplejeperspektiv
kan det veere mere sikkert at have flere bgrn pa hver intensivafsnit, da der dermed
er mere personale til stede - og dermed bedre mulighed for samarbejde, aflastning
og hjalp mellem kollegaer.

Hvem taenker pa bevaegelsesmuligheder? - Vi orker det ikke!

Der er ikke mulighed for fysisk aktivitet pa hospitalerne.

Fysisk aktivitet nedsaetter med stor sandsynlighed stressniveauet, da fysisk krops-
ligt arbejde er afspaendende.

Fysisk aktivitet skaber grobund for god sgvn, og det har familierne brug for.
Fysisk aktivitet kan forebygge udvikling af stress og afhjeelpe allerede stressede.
Fysisk aktivitet er en mulighed for at komme lidt vaek fra barnets sygeseng: Den
klaustrofobiske stemning, der hersker pa et intensivafsnit (pa grund af den be-
graensede plads i rummet og tilstedeveerelsen af flere familier pa samme stue, hvor
familierne bliver deltagere/tilskuere til andre familiers tragedier) kunne afhjealpes
med fysisk aktivitet.

Hvis familierne havde et beveaegelseshus, hvor de kunne dyrke motion i en kortere
periode af indleggelsen, ville det derfor athjelpe flere faktorer, der modvirker
deres mestring af sygdomsforlgbet (stress, klaustrofobi, hjeelpelgshed, rastlgshed
og depression).

Fysisk aktivitet kunne fa familierne til at vokse i forlgbet.

Vi ser desuden mulighed for, at familierne enten bliver overvegtige i barnets
indleeggelsesperiode eller taber sig uhensigtsmaessigt.

Fysisk aktivitet er endvidere fremmende for skabelsen af sociale relationer: Under
fysisk aktivitet kan familierne finde sammen med udgangspunkt i andre oplevelser
end sygdom og dod.

Familierne giver dog generelt udtryk for, at de ikke magter at teenke pa fysisk
aktivitet under indleeggelse. Flere foreeldre siger direkte, at hvis de skulle dyrke
motion, ville det vaere stressende for dem.
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KAPITEL 10: KONKLUSION

1. Hospitalsmiljget er ikke stgttende i sin helhed. Miljget hjelper ikke

familiernes mestringsprocesser.

2. Generelt set vurderes det, at hospitalsmiljget skaber yderligere sygdom og
producerer problemer for familierne i form af stress, depression og familie-
kriser. Dette bor dog undersgges ved fremtidig forskning, da denne
undersogelse alene bygger pa kvalitativ erfaringsevidens.

3. Der bor etableres et hospitalsmiljg, som handterer paradokset mellem
arbejdspladsen og hospitalet som opholdsrum for familierne. Der ber
etableres overnatningsmuligheder for familierne. Det pointeres, at familien
er en helhed af far, mor og eventuelle sgskende. Der er brug for enevarelser
til familierne, og der er brug for opholdsrum, hvor familierne kan have
besgg af familie og vennekreds, hvis hospitalsmiljget skal veere tidssvarende
og efterleve nutidige familiers behov.

4. Baredygtige og fleksible madordninger er stabiliserende for hjertebgrns-
familierne. Gode madordninger er ikke uoverskuelige. Madordninger kan
veere faellesskabsdannende, bade internt for familiehelheden og eksternt
for feellesskabet blandt familierne pa sengeafsnittene. Gode madordninger
skal rettes mod hele familien. Madordninger kan endvidere etablere en
sundere ernaring for familierne som helhed og dermed forebygge fedme eller
veegttab forbundet med familiens indleeggelse. Madordninger kan endvidere
etablere og stabilisere familien i en periode, hvor det hjertesyge barn skal
integreres. Dette er vigtigt, ndr man medtager, at hjertebgrn ofte har
problemer med erneeringen.

5. Overnatningsmuligheder for familien som helhed og madordninger for
familien som helhed kan eventuelt forebygge stress og treethed i familien,
og dermed vare forebyggende for konflikter mellem personale og pargrende.
En treet og sulten mor reagerer mere uhensigtsmaessigt som samarbejds-
partner for hospitalssystemet, end en udhvilet og mat mor. Derfor kan
overnatningsmuligheder og madordninger for familierne vaere ressource-
besparende for plejepersonalet.



PERSPEKTIVERING — KLINISKE IMPLIKATIONER

Undersggelsen skal pa konstruktiv vis bruges til at pege pa lgsninger vedrgrende
organiseringen af det familievenlige hospitalsmiljg for familier til hjertebgrn
specifikt.

Men da undersggelsen har en meget generel karakter, som lige sa godt kunne
forega pa en almen borneafdeling, pa et bernecancerafsnit etc. vil undersggelsens
resultater i hgj grad kunne generaliseres til bredere sammenheange, der vedrgrer
hospitaliseringens betydning for familiens mestring af sygdomsforlgbet.

Det er hensigten at satte fokus pa hospitalsmiljgets betydning for familiens
samlede sundhedstilstand med henblik pa at forebygge feenomener som stress,
depression og familiekriser (Tak og McCubbin 2002; Holden et al 1997).

Den eksplorative kvalitative undersggelse er god til at skabe nuanceret viden
om hospitaliseringens kompleksitet, og den kan skabe viden, som kan vere ud-
gangspunkt for mulige fremtidige interventioner pa omradet, og som endvidere
kan danne grundlag for efterfplgende kvantitative undersggelser. Rent klinisk,
behandlingsmassigt og pleje- og omsorgsmassigt kan resultaterne af undersogel-
sen endvidere benyttes til information og undervisning af familier til kommende
hjertebgrn.

Det ressourcemobiliserende hospitalsmiljo kan taenke

sundhedsfremmende ved at:

¢ Initiere muligheder

¢ Fjerne og nedbryde vanetenkning

¢ Ikke at se efter deficit hos familierne, men se efter muligheder og ressourcer

Hvorfor ikke bringe frivillighedsprincipper fra civilsamfundet og markedsegko-
nomiske lgsninger pa banen i forhold til at lgse de problematiske omrader af
hospitalsmiljget, som man ggr det i Ronald McDonald Huset ved Rigshospitalet?

Ronald McDonald Hus beskrives som eksemplarisk af de familier, som har veeret
bosat der. Det kunne veere i forhold til nedenstaende omrader, som der er brug for
under indlaeggelse:
e Catering
* Bevagelseshus: Med mulighed for fysisk aktivitet for
patienter og pargrende
¢ Hotel
¢ Pasning af bern
¢ Aktiviteter og anden adspredelse for familie
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